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B PREFACE
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Que diriez-vous, cher lecteur, d'une petite expérience mentale ?

Imaginons que, chaque année, nous déplorions sur nos routes quelques accidents mortels dus a un défaut dans
le dispositif de direction de certaines voitures — anomalie qui peut méme apparaitre sur des voitures trés
récentes. A cause d’un léger jeu, se produit, au-dela de 100 a 110 km/h, une vibration qui peut rapidement
s’amplifier, et mener a une perte de contrble, avec les conséquences désastreuses que I'on devine.

N’écoutant que leur sens des responsabilités, les autorités décrétent alors qu'il faut désormais produire un
certificat de contrdle technique de la timonerie de direction du véhicule pour obtenir la vignette autoroutiére. La
mesure s'étend aussi aux voitures neuves entre 2 et 4 ans (ne vous affolez pas, ceci est imaginaire !). Détail
piquant : personne ne sait a ce stade si l'instauration d’un tel certificat permet effectivement de faire baisser le
nombre de victimes de ces accidents.

Les centres de contrble technique, a leur tour, prennent leur réle a cceur et reglent leurs appareillages avec
suffisamment de précision pour ne pas laisser passer de véhicule défectueux. Bien évidemment, cela méne a
une augmentation du nombre de cartes rouges, avec obligation pour les conducteurs de mener leur voiture au
garage pour des investigations plus poussées — et des réparations le cas échéant — avant de repasser le controle.
Mais en pratique, les appareils de mesure des centres techniques détectent aussi des défauts sur 5% des
voitures en parfait état de marche. Ce qui n’est pas sans conséquences. Sur un million de ‘jeunes’ voitures, une
sur vingt est recalée : cela équivaut a 50.000 passages chez le garagiste et 50.000 secondes visites de contrble,
alors qu’en réalité, le probléme recherché ne touche que 3000 véhicules (dont, soit dit en passant, 750 passent
quand méme entre les mailles du filet). A c6té des 2250 qui seront bel et bien identifiés et réparés par les
garagistes, il faut aussi tenir compte de 1% des voitures en bon état (donc un petit 500 sur les 50.000) sur
lesquelles des garagistes trés consciencieux croiront identifier quand méme le probléme et voudront le réparer.
Vous suivez toujours ? Car c’est ici que cela se corse ! Sur les 2250 + 500 réparations a cet organe vital par a
peu pres autant de garagistes, il se produit de temps en temps un couac : un jeu encore plus important qu'avant,
un boulon oublié,...avec pour conséquences un a deux accidents mortels par an. Bénéfices de I'opération ? Le
point d'interrogation est de mise... Et du c6té des pertes? Beaucoup de désagréments et de frais inutiles pour
énormément de conducteurs.
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OK, revenons a la réalité. Quoique. La vignette autoroutiere est imaginaire, mais les chiffres sont exactement
ceux de I'étude que vous avez devant vous. Remplacez les appareils de mesure du contrble technique par un
électrocardiogramme et notre message apparait dans toute sa clarté. Faire du sport, c’est plaisant et c’est bon
pour la santé. Il ne faut pas le gacher par une médicalisation superflue, voire néfaste. En publiant ce rapport,
nous ne nous attendons pas a des manifestations d’enthousiasme, et nous savons que les arguments
émotionnels qui nous seront opposés reposeront sur des vécus dramatiques. Mais notre boulot, c’est de vous
présenter les données les plus objectives possibles.

Nous espérons toutefois avoir suffisamment piqué votre curiosité pour vous engager a lire attentivement ce qui
suit.

Alternative : Quoiqu'il en soit, nous espérons avoir suffisamment piqué votre curiosité. Bonne lecture !

Christian LEONARD Raf MERTENS
Directeur Général Adjoint Directeur Général
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B RESUME OBJET DE CE RAPPORT

Ce rapport porte sur la pertinence d’'un dépistage cardiaque pré-participatif
systématique chez les jeunes sportifs (14-34 ans), non professionnels, qui
souhaitent s’affilier a un club de sport ou participer a un événement sportif
de masse. Il examine I'efficacité d’un tel dépistage en matiére de prévention
de la mort subite d’'origine cardiaque (cardiovasculaire), ainsi que ses effets
indésirables potentiels. En cela, il s’'inscrit dans la suite d’un avis publié en
janvier 2013 par le Conseil Supérieur de la Santé (CSS), dont il reprend et
approfondit les conclusions et y ajoute une analyse des implications médico-
|légales et des aspects éthiques ainsi que quelques considérations
économiques.

Le contexte de cette étude est I'implémentation de nouvelles dispositions
|égales relatives a la politique sportive en Communautés flamande et
francaise.

Questions de recherche

1. Quelle est I'efficacité clinique d'un screening cardiaque pré-participatif
chez les jeunes athleétes non professionnels ? Les bénéfices en termes
de prévention de la mort subite et les désavantages potentiels en
termes de sur-diagnostic et de sur-traitement seront également
examinés.

2. Quelle est la responsabilité Iégale des médecins et des clubs sportifs
impliqués dans un programme de screening pré-participatif ? Quelles
sont les implications du point de vue des assurances ?

3. Quelles sont les considérations éthiques qui doivent entrer en ligne de
compte pour la mise sur pied d'un programme de screening pré-
participatif ?

4. Quel serait le rapport colt-efficacité d’'un programme de screening
cardiovasculaire pré-participatif ?
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Limites de cette étude

Cette étude se limite aux examens classiques utilisables dans le cadre d’'un
dépistage systématique (anamnése, examen clinique, ECG de repos). Elle
n'aborde pas les examens cardiaques de deuxiéme ligne.

Les autres aspects de la prévention en matiere de sports, notamment en
matiére de lésions de I'appareil locomoteur, ne sont pas étudiés dans ce
travail. Ces thémes seront abordés dans des guidelines élaborés par Domus
Medica en collaboration avec la Vereniging van Sport- en Keuringsartsen
(SKA) (publication prévue en 2016).

La prise en charge immédiate des incidents cardiaques, les manceuvres de
réanimation cardio-pulmonaire, l'implémentation des services médicaux
d’'urgences et la disponibilité des défibrillateurs automatiques externes ne
font pas non plus partie du cadre de cette étude.
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MESSAGES CLES

1.

10.

Chez les sujets jeunes (14-34 ans), la mort subite au cours d’un effort physique est un accident trés rare. Dans la moitié des
cas, la cause en est une anomalie cardiaque insoupgonnée. Les autres causes comprennent, entre autres, le coup de chaleur
et 'usage de produits médicamenteux.

En Belgique le nombre de morts subites d’origine cardiaque est au maximum de dix cas par an pour une population
approximative d’'un million de sportifs entre 14 et 34 ans inscrits dans un club de sport. Deux ou trois de ces cas surviendront
lors de compétitions sportives. Ces accidents trés meédiatisés suscitent une immense émotion dans le grand public.

La plupart des porteurs d'une anomalie cardiaque insoupgonnée n’en ressentent pas d’'inconvénients et menent une vie tout
a fait normale. Ces anomalies donnent rarement lieu a un trouble cardiaque fatal. Il est possible que ces accidents soient plus
fréquents durant un effort qu’au repos, mais les experts ne sont pas tous d’accord sur ce point.

Il n’existe pas de données scientifiques solides permettant d’affirmer que le nombre de cas de mort subite diminuerait en cas
d’instauration d'un dépistage pré-participatif systématique pour les jeunes sportifs entre 14 et 34 ans. Ce constat corrobore
les conclusions d’autres études menées tant en Belgique (Conseil supérieur de la Santé) qu’a I'étranger (UK & USA).

Ni I'approche classique par interrogatoire + examen physique, ni 'ECG de repos, ni la combinaison des deux ne sont
suffisamment sensibles et spécifiques pour pouvoir détecter ou exclure avec certitude les anomalies cardiaques rares
pouvant mener a la mort subite chez le sujet jeune.

Par contre, un tel dépistage pré-participatif systématique amenerait un trés grand nombre de faux positifs (entre 5 et 30%) qui
devraient subir des examens complémentaires superflus entrainant a leur tour des traitements éventuellement non
nécessaires et comportant certains risques. En outre, ces examens complémentaires ne permettent pas toujours d’exclure
ou de confirmer I'existence d’'une anomalie cardiaque augmentant le risque de mort subite. Pour cette raison, les Pays-Bas
ont d’ailleurs supprimé I'obligation de dépistage cardiaque chez les sportifs depuis 1984.

Il n’existe pas de consensus sur le meilleur traitement des anomalies cardiaques rares quand elles sont découvertes chez
des individus qui n’en éprouvent aucun symptome. Dans beaucoup de cas, on ne sait pas non plus si I'instauration d’'un
traitement permet d’éviter des morts subites.

Les sportifs asymptomatiques chez qui une anomalie latente est soupconnée ou confirmée pourraient étre écartés
(temporairement ou définitivement) de la pratique sportive, ce qui les priverait des bénéfices du sport pour la santé et pourrait
avoir un impact négatif sur leur qualité de vie, alors qu'il n’existe pas de données fiables confirmant le bénéfice de cette
stratégie.

Dans le contexte belge, un dépistage cardiaque pré-participatif systématique serait trés coliteux, ne reposerait pas sur des
preuves solides de bénéfices et comporterait des inconvénients substantiels. Inévitablement, le rapport colt-bénéfice serait
donc extrémement défavorable.

Laloi sur les droits des patients impose d’informer correctement et objectivement toute personne qui doit subir des examens
au sujet des conséquences possibles de ces examens. En cas de dépistage de jeunes sportifs asymptomatiques, cette
disposition est également d’application. La méme loi donne aussi aux sportifs le droit de refuser de passer des examens de
dépistage.
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1. INTRODUCTION

On estime qu’environ un million de jeunes Belges sont inscrits dans un club
sportif, sans compter tous ceux qui s'adonnent aux joies du sport en dehors
de tout encadrement particulier. Les courses-événements, challenges et
autres marathons battent chaque année leurs records de participation.
Chaque weekend nos routes et chemins de campagne sont parsemés de
pelotons de cyclistes enthousiastes et endurants. Aprés des décennies
d'une inquiétante propension a la sédentarité, il semble donc que le
message commence enfin a faire mouche : il faut bouger, c’est gai et c’est
bon pour la santé. Comme le dit ’ADEPS dans son nouveau slogan : Vivons
sport !

Mais chaque médaille a un revers. A coté de ses indéniables bénéfices pour
la santé, le sport colporte aussi son lot d’inconvénients. Beaucoup sont
mineurs et peuvent étre évités moyennant quelques mesures préventives
simples. D’autres sont dramatiques mais heureusement trés rares. Le décés
foudroyant d’un jeune en plein effort, que ce soit sur un terrain de foot ou
sur la ligne d'arrivée des 20 km de Bruxelles, en est certainement la
représentation la plus bouleversante.

L'impact de tels accidents sur I'opinion publique est considérable et il n'est
pas étonnant que la premiére réaction a chaud soit une volonté de tout
mettre en ceuvre pour prévenir de tels drames. C'est alors vers la classe
politique et les médecins que se tournent les regards. |l faut « faire quelque
chose », oui, mais quoi ? Une prévention est-elle réellement possible ?

Les Communautés francophone et flamande ont récemment modifié leurs
Décrets respectifs en matiére de politique sportive. L'objectif est d’encadrer
la population dans sa pratique du sport avec une attention particuliére portée
a la prévention des risques. D'ou la question posée au KCE d’évaluer la
pertinence, l'efficacité, les avantages et les inconvénients d'un dépistage
cardiaque pour tout ou partie de la population des jeunes sportifs (non-
professionnels), pour exclure ces dramatiques accidents.
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La question est donc d'ordre politique. Aussi pressante et Iégitime qu’elle
soit, la réponse ne peut pas étre improvisée. Il ne s'agit pas d'ouvrir
simplement un parapluie en espérant qu’il nous protége tous lors de nos
loisirs sportifs. Si des mesures doivent étre mises en place, elles doivent
reposer sur des preuves objectives d’efficacité, et étre préservées de tout
emballement émotionnel. Les cardiologues et médecins du sport sont bien
entendu concernés mais, dans la mesure ou il s’agit de soumettre une
population a priori bien portante a des examens médicaux systématiques,
I'expertise a mobiliser est d'abord du ressort de la santé publique. La
réponse a la question politique doit donc prendre en compte la santé
collective. En d'autres mots, ce n’est pas uniquement la protection et les
intéréts individuels des personnes atteintes d’une anomalie cardiaque qui
doivent étre considérés, mais bien ceux de I'ensemble de la population
soumise au dépistage
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2. SPORT ET MORT SUBITE

2.1. Le sport est avant tout une activité bénéfique

La pratique sportive est associée a l'idée de santé ; elle est méme, avec
I'alimentation équilibrée et I'arrét du tabac, I'un des trois piliers de la vie
saine. |l est largement établi que les personnes qui pratiquent régulierement
de I'exercice physique vivent plus longtemps et en meilleure santé que la
moyenne. L'exercice physique réduit le risque cardiague en général ... et
méme le risque de mort subite d’origine cardiaque. Pour étre plus précis, le
risque de mort subite peut augmenter transitoirement au cours de I'exercice
intense, mais le bénéfice cardiovasculaire global qu'il procure est tellement
plus important qu'’il contrebalance clairement cette hausse furtive. A tel point
que I'on peut affirmer sans aucun doute que « dire de la mort subite qu’elle
est un risque lié a I'exercice physique est trompeur. La mort subite est, en
réalité, un risque lié a I'inactivité » (Buchner).

2.2. La mort subite chez les jeunes est un accident trés rare

Le décés brutal d'un jeune lors d’'une activité sportive attire généralement
davantage l'attention des médias que s'il se produit a la maison ou en
courant pour attraper l'autobus, ce qui peut fausser la perception de la
fréquence réelle de ces accidents sportifs. Mais étant donné la rareté de ces
morts subites, il est trés difficile d’obtenir des chiffres précis a leur sujet.

On estime que le nombre total de victimes de mort subite d’origine
cardiaque en Belgique avoisine les 10 000 personnes chaque année. Mais
ces déces concernent, dans leur immense majorité, des sujets d’age mar,
déja porteurs de problémes cardiaques (parfois sans le savoir). C'est alors
I'infarctus du myocarde qui est le plus souvent en cause.

Chez les jeunes sportifs (moins de 35 ans), le tableau est tout différent.
Dans I'absolu, de tels déceés restent extrémement rares dans cette tranche
d’age. On estime que le nombre de morts subites d'origine cardiaque
chezles jeunes Européens sportifs ne dépasse pas 10 sur 1 million par
an. Le risque est dix fois plus important chez les garcons que chez les filles.

Pour la Belgique, on ne dispose pas de chiffres précis. Nous avons remédié
a ce probléme en procédant par extrapolation? & partir des données des

a Dans la plupart des études évoquant I'incidence des morts subites d’origine
cardiaque, le nombre d'individus a risques (dénominateur) n’est pas
déterminé avec précision. Pour évaluer I'importance de ce probléme sous un
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pays voisins, ce qui hous permet d’obtenir une estimation de moins de 10
cas par an, dont 2 ou 3 survenant au cours d’'une compétition. Pour
plus de détails voir section 2.3 du rapport scientifique.

Ce risque peut concerner une large gamme de sports, mais les plus
couramment cités sont, sans surprise, le football, le tennis, le basket-ball, la

course a pied et le cyclisme, qui sont les sports les plus fréquemment
pratiqués dans notre pays.

Dire si ces risques sont plus ou moins élevés que ceux de la population
générale non sportive reste extrémement hasardeux. Au niveau
international, la seule étude établissant une mortalité supérieure chez les
sportifs par rapport aux non sportifs est celle de Veneto (Italie), mais elle est
entachée de plusieurs biais (pour une analyse critique, voir section 3.6.1.2
du rapport scientifique). Les autres études ne montrent pas de différences
significatives entre jeunes athlétes et non-athlétes.

2.3. Les anomalies cardiaques responsables de mort subite
chez les jeunes sportifs sont rares

D’aprés les chiffres de I'US National Registry of Sudden Death in Athletes,
56% des décés de sportifs de moins de 40 ans ont une cause
cardiaque. Ce sont alors essentiellement des anomalies cardiaques
insoupgonnées qui sont responsables. Les autres causes — non
cardiaques — comprennent entre autres le coup de chaleur et 'usage de
produits médicamenteux.

Les anomalies cardiaques pouvant mener & une mort subite chez le jeune
sont souvent héréditaires ou congénitales (voir tableau 1). La plupart ne
deviennent éventuellement décelables qu'a partir de la puberté. Chez
I'enfant, il n'y a généralement aucun signe d’appel. C'est notamment pour
cette raison que la présente étude ne prend pas en compte les enfants de
moins de 14 ans.

angle de santé publique dans un pays donné, il faut dés lors utiliser le nombre
de morts subites d’origine cardiaque chez le sujet jeune rapporté au nombre
total d’habitants.


https://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_241_Sportscreening_Report_2_0.pdf
https://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_241_Sportscreening_Report_2_0.pdf

Dépistage cardiaque jeunes sportifs

Les affections cardiaques pouvant entrainer une mort subite chez le
sujet jeune

Estimation
SCD/an/ million

Prévalence

estimée/ million

Génétigues (héréditaires)
. malformations de la structure du cceur et des

vaisseaux:
o) Cardiomyopathie hypertrophique 450 (100 a 790) <1
o Cardiomyopathie arythmogéene 200 a 500 <1
ventriculaire droite <1
o0  Syndrome de Marfan (anomalies de 200
structure l'aorte)
o
. anomalies du fonctionnement électrique du
ceeur :
o syndrome du QT long 70 (0 & 140) <1
o syndrome de Brugada <<1
o syndrome du QT court <<1
o tachycardie ventriculaire polymorphe
catécholaminergique
o
Acquises (non-héréditaires):
e  Syndrome de Wolff-Parkinson-White 1360 (550 a 2180) <<1
e  Malformations congénitales des artéres
coronaires 1000 0.5
. Malformations cardiaques congénitales <<1
e  Sténose aortique <<1
. Myocardite <1
. Cardiomyopathie dilatée <<1
. Insuffisance coronaire prématurée <1
e  Prolapsus mitral <1
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La colonne SCD/an/million donne une estimation des chiffres attendus si I'on
effectue un dépistage chez 1 million de sportifs. Au total, plus de 40 anomalies
cardiaques différentes ont été identifiées comme responsables possibles de mort
subite. Certaines d’entre elles sont trés rares et on ne sait pas avec précision quelle
est leur prévalence, ni dans quelle mesure elles peuvent étre responsables de mort
subite.

Pour plus de détails voir section 2.4 du rapport scientifique et plus particulierement
Rodday 2012

Parmi ces anomalies, le syndrome de Wolff-Parkinson-White (WPW) est
la plus répandue (1360 pour un million). Toutefois, quand il reste
asymptomatique, il est exceptionnel que le WPW soit responsable d’'une
mort subite.

La cause la plus fréquente de mort subite chez les sportifs est la
cardiomyopathie hypertrophique ; on estime qu’elle est responsable
d’environ 0.8 a 1 décés pour un million de sportifs. C’est une affection
relativement répandue : sa prévalence est de 450 pour un million.

On citera également parmi les causes « fréquentes » de décés les
malformations congénitales des artéres coronaires. Leur prévalence est
supposée aux alentours de 1000 pour un million mais elles sont totalement
asymptomatiques et invisibles a 'ECG. Leur mise en évidence est souvent
une découverte post-mortem.

La fibrillation ventriculaire

Quelle que soit 'anomalie cardiaque en cause, la mort subite d'origine
cardiaque répond au méme mécanisme : un trouble du rythme appelé
fibrillation ventriculaire. Le coeur se met a battre extrémement vite et ses
contractions, complétement désordonnées, ne sont plus efficaces pour
pomper le sang. En conséquence, la circulation s'arréte, le cerveau n'est
plus oxygéné et la personne perd connaissance. Le muscle cardiaque, lui
aussi a court d’oxygéene, finit par s'arréter complétement, ce qui entraine le
déces de la personne en quelques minutes.

TOTAL 3000 <10
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3. EEFICACITE DES EXAMENS DE
DEPISTAGE

Puisque la plupart des anomalies cardiaques a risque restent silencieuses
chez le sujet jeune, l'instauration d’un test de dépistage permettant de les
diagnostiquer systématiquement avant qu’elles ne se manifestent est une
idée en apparence tout a fait logique. Encore faut-il que ce dépistage soit
efficace. Qu’entend-on par la ?

Les criteres auxquels doit répondre un programme de dépistage sont
connus et acceptés de longue date. Un examen utilisé pour un dépistage de
population doit étre suffisamment sensible (cad qu'il ne laisse passer
aucune anomalie) et suffisamment spécifique (cad qu'il soit capable de
faire la distinction entre une anomalie et un sujet sain). Il doit aussi étre facile
a exécuter et a interpréter, étre acceptable pour la population concernée, et
ne pas occasionner de désagréments ni de surcodts trop importants par
rapport aux bénéfices que I'on peut en attendre.
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Par contre, dans une démarche préventive, le premier objectif est de ne
pas nuire a la personne en bonne santé et de, si possible, lui procurer un
bénéfice. Le médecin — et aussi le décideur politique — a donc I'obligation
de s’assurer que son intervention apportera plus de bénéfices que de

Cette preuve doit de préférence étre apportée par des études
randomisées menées sur de grandes populations et justifiant
I'intervention.

Qu’entend-on par dépistage systématique ou « screening » ?

Un dépistage systématique ou screening s'adresse a des personnes qui
n'ont aucune plainte spontanée, mais dont on a des raisons de penser

gu’elles sont exposées a un certain risque, dans le but d’empécher la
survenue de ce risque ou d’en limiter les effets négatifs.

Une visite chez le médecin en raison d’une plainte (p. ex. palpitations a
I'effort) n’est donc pas considérée comme un « dépistage ».

Primum non nocere (d’abord ne pas nuire)

Un dépistage est une démarche préventive, ce qui implique des valeurs et
des objectifs différents de ceux de la médecine curative. Dans une
démarche curative, I'objectif est de mettre tout en ceuvre pour obtenir
'amélioration ou la guérison d'une maladie, sans toutefois pouvoir le
garantir, et parfois au prix d'effets secondaires (dont le patient doit étre
averti).

Dans notre évaluation de I'efficacité d'un dépistage cardiaque systématique
chez les jeunes sportifs, nous nous sommes basés sur d'autres études
préliminaires importantes :

e l'avis 8861 du Conseil Supérieur de la Santé (CSS) relatif a la
détection précoce d'affections cardiaques augmentant le risque de mort
cardiaque subite chez les adolescents et jeunes adultes, publié en
janvier 2013. Cet avis « favorable mais nuancé » établit que « les
preuves scientifiques pour un dépistage systématique de tous les
jeunes qui veulent pratiquer un sport de loisirs ou de compétition ne
sont pas suffisamment univoques » et qu'il « n'est pas judicieux de
recommander un dépistage du risque de mort subite dans la population
générale des jeunes ». Toutefois, il prend en compte « une base
sociétale (impact émotionnel) et/ou professionnelle {qui autorise a}
prendre cet aspect en considération pour autant qu'il satisfasse a
certaines conditions qualitatives ».

e un rapport en cours de rédaction du UK National Screening
Committee (parution prévue en avril 2015) qui n'a pas trouvé de
preuves d'efficacité du dépistage.

e un avis de I’American Heart Association et de I’American College
of Cardiology (septembre 2014) confirmant I'absence de preuves
scientifiques convaincantes.

Pour éviter de dupliquer inutilement le minutieux travail que représente une
analyse de la littérature internationale, nous avons limité notre recherche
aux publications postérieures aux travaux de ces collegues.

Pour plus de détails sur la méthodologie de recherche, voir section 3.1 du
rapport scientifique.
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3.1. La combinaison anamnése + examen physique (H&P)

Parmi les examens cardiaques qui pourraient répondre aux conditions d'un
dépistage systématique, la forme la plus basique est I'anamnése
(interrogation du candidat sportif sur ses antécédents personnels et
familiaux) a la recherche d’'une histoire évocatrice de risques cardiaques, et
I’examen clinique (comprenant entre autres une prise de tension artérielle
et une auscultation du cceur a I'aide d'un stéthoscope).

Cette approche, généralement appelée H&P (H pour anamneése ou History
et P pour examen Physique), est considérée par la plupart des associations
internationales de cardiologie comme la base du screening cardiaque pré-
participatif. Pourtant, il n’existe aucune preuve établie de son utilité clinique.

En effet, a I'interrogatoire, il n'est pas rare que des sujets jeunes évoquent
des épisodes de palpitations ou de douleurs thoraciques lors du sport ou au
repos, mais sans gu'aucune corrélation systématique ne puisse étre établie
avec une anomalie sous-jacente pouvant mener a la mort subite. A
I'auscultation, on ne décrit pas non plus de corrélation entre la présence
d'un souffle cardiaque ou autre anomalie, et des incidents cardiaques lors
de la pratique sportive.

Un questionnaire comme le PPE4 (Pre-participation Physical Evaluation
Monograph-4), qui porte sur les antécédents personnels et familiaux, est
considéré comme le document standard de screening aux Etats-Unis. Ce
questionnaire ne permet toutefois pas non plus de détecter les sujets
réellement a risques ; au contraire, son utilisation semble plutdt augmenter
massivement le nombre de faux positifs.

Nous en concluons donc que la combinaison anamnése + examen physique
est trop peu sensible et trop peu spécifique pour la détection d’affections
cardiaques potentiellement mortelles.
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3.2. L’électrocardiogramme (ECG) de repos

L’électrocardiogramme (ECG) est un enregistrement de [Iactivité
électrique du cceur. Il permet de détecter certaines irrégularités du rythme
cardiaque, mais aussi des anomalies de la structure du caeur.

L'électrocardiogramme (ECG) de repos est un examen relativement simple

a exécuter, peu colteux et facilement généralisable. Il est cependant loin

d’'étre I'outil idéal pour un dépistage pré-participatif tel qu’envisagé ici, et ce

pour diverses raisons :

e certaines anomalies congénitales (p. ex. les anomalies des arteres
coronaires) ou acquises (p. ex. les myocardites) ne sont pas visibles
sur les tracés d'ECG ;

e les tracés évoluent avec I'age pour ne se stabiliser qu'au début de I'age
adulte ;

e I'entrailnement intensif peut modifier un tracé sans que cela ne soit
pathologique ;

e linterprétation d’'un ECG, en particulier celui d’un enfant ou d’un sportif,
demande une expertise spécifique, qu'il est impossible de garantir si
I'examen doit étre pratiqué a trés large échelle.

Peu d'études de bonne qualité évaluent la performance de 'ECG de repos
comme outil de dépistage d’anomalies cardiovasculaires potentiellement
|étales. Certaines d’entre elles vont jusqu’a affirmer que 50% des anomalies
recherchées passeraient inapercues lors de cet examen. Globalement, on
s'accorde pour lui attribuer une sensibilité de 0,75 (sur 100 porteurs d’'une
anomalie, entre 70 et 80 auront un ECG anormal) et une spécificité de 0,95
(5 personnes sur 100 sans anomalie cardiaque auront quand méme un ECG
anormal), et ce a condition que I'examen soit réalisé par des
électrocardiographistes spécialisés.
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Exemple chiffre :

Supposons que nous initiions un dépistage systématique sur base de 'ECG
de repos dans une population d'un million de jeunes sportifs, pour une
affection dont la prévalence est de 0,3% (cad qui touche 3000 personnes
sur 1 million).

On trouverait alors 52 100 individus ayant un ECG anormal. lls seraient alors
soumis a des examens complémentaires, et 49 850 (95,7%) n'auraient
finalement rien (faux positifs). Par ailleurs, sur les 3000 anomalies
existantes, seules 2250 seront découvertes. Il en restera donc 750 (25%)
qui ne seront pas détectées (faux négatifs).

Donc, méme si 'ECG de repos semble un outil attractif, il est limité par une
faible sensibilité et une spécificité qui reste insuffisante lorsqu'’il s’agit de
dépister des anomalies extrémement rares dans une population
asymptomatique. En effet, méme avec une spécificité élevée (0,95), il
donnera lieu & un nombre trés élevé de faux positifs.

3.3. La combinaison anamnése + examen clinique + ECG de
repos

Pour pallier le manque de sensibilité et de spécificité des examens de base
que sont I'anamnése et I'examen physique (H&P) d’'une part, 'ECG de repos
d’'autre part, certains auteurs ont préconisé de les combiner. Ajouter des
examens pour accroitre la performance d’'un dépistage est un malentendu
fréquent : en réalité, on détecte souvent (un peu) mieux l'affection
recherchée ( = on améliore légérement la sensibilité) mais cela se fait au
prix d’un accroissement bien plus important du nombre de faux positifs (et
donc d’'une grande perte de spécificité).

La plupart des études envisageant cette formule combinée souffrent par
ailleurs de sérieuses limitations, notamment liées a la petite taille des
populations étudiées. Détecter des anomalies aussi rares nécessite en effet
des groupes plus importants que quelques milliers d’individus.

Certains auteurs font remarquer que les critéres de I'ECG se sont affinés
ces derniéres années, et que le nombre de faux positifs a diminué. C'est
vrai mais cela ne résout pas le probleme, car il reste un nombre élevé de
faux positifs amenés par 'anamnese (essoufflement, palpitations, ...) et
'examen physique.

Exemple chiffré :

Supposons que nous initiions un dépistage systématique sur base de la
combinaison H&P + ECG de repos dans une population d’'un million de
jeunes sportifs, pour une affection dont la prévalence est de 0,3% (cad qui
touche 3000 personnes sur 1 million).

Sur base des données (imparfaites) de la littérature, nous pouvons
considérer une sensibilité de 0,75 (la sensibilité de 'ECG reste inchangée)
et une spécificité de 0,70. La valeur prédictive positive (VPP) de I'examen
serait alors 0.7% (= le risque d’étre vraiment porteur d’'anomalie si 'ECG est
anormal) et la valeur prédictive négative 99.9% (= les chances de ne pas
étre atteint si 'ECG est normal).

Sur base de ces suppositions, au terme de leur dépistage, 301 350 jeunes
sportifs seraient considérés comme « suspects » ; parmi eux, 299 100
(99,2%) seraient inquiétés a tort et orientés vers des examens
complémentaires inutiles. Méme avec des suppositions plus optimistes (une
spécificité de 0,95 au lieu de 0,75), 52 100 jeunes auront quand méme un
ECG « suspect » et parmi eux, 49 850 (95,7%) seraient inquiétés a tort.

En conclusion, I'efficacité de la combinaison H&P + ECG de repos pour le
dépistage systématique des anomalies cardiaques prédisposant a la mort
subite n'est pas démontrée. De plus, le nombre trés élevé de faux positifs
susceptibles d’étre inutilement alarmés est préoccupant.

3.4. Autres examens

D’autres examens tels que I'ECG d’effort ou I'échographie sont parfois
effectués par des médecins (cardiologues, médecins du sport) dans le cadre
d’'une recherche d’anomalies cardiaques prédisposant a la mort subite. En
réalité, ces examens ne sont jamais recommandés dans le cadre d'un
dépistage systématique et n'ont donc pas été pris en considération dans
cette étude.



3.5. Les recommandations internationales

Il existe au niveau international un grand nombre de guidelines
(recommandations) sur le screening cardiaque pré-participatif, mais il ne
s’'en dégage aucun consensus. Au contraire, le débat sur la pertinence
d'un tel dépistage systématique reste trés polarisé entre partisans et
adversaires acharnés. La plupart de ceux qui y sont favorables
recommandent de se baser sur 'anamneése + examen physique tout en
reconnaissant que les éléments de preuve en faveur de leur efficacité sont
trés faibles ; les avis a propos de I'ajout ou hon d’'un ECG de repos vont du
oui franc et massif au refus catégorique, mais sans aucune évidence
scientifiqgue sous-jacente.

Il faut également savoir que parmi ces recommandations, la plupart ne
satisfont pas aux critéres de qualité scientifigue que I'on est en droit
d’exiger sur des questions aussi lourdes de conséquences. Beaucoup sont
émises par des groupes mono-disciplinaires de médecins du sport qui
n'intégrent pas nécessairement dans leurs réflexions les précautions
méthodologiques indispensables a ['élaboration de tels documents.
Souvent, ils ne tiennent pas non plus suffisamment compte de I'impact des

résultats faux positifs pour la santé publique et /ou la société.

Il est d'ailleurs significatif de constater que, bien que de tels screenings
soient réalisés depuis plus de 40 ans ici et la en Europe, la Société
européenne de Cardiologie n'a toujours pas édité de recommandations
formelles a ce sujet.

Nous avons également analysé les revues systématiques existantes selon
les standards scientifiques en vigueur. Les résultats détaillés se trouvent a
la section 3.5 du rapport scientifique.

Enfin, nous avons examiné les pratiques en vigueur dans d’autres pays.
Le lecteur intéressé trouvera le détail de cette analyse a la section 3.6 du
rapport_scientifigue. Nous mentionnerons simplement ici I'exemple des
Pays-Bas, ou le dépistage pré-participatif obligatoire a été abandonné en
1984 (sauf pour les professionnels et les athletes olympiques). En 2006, le
Conseil de la santé néerlandais (Nederlandse Gezondheidsraad) s’est a
nouveau prononcé contre une telle démarche, arguant qu’elle n'était pas
scientifiguement fondée et qu’elle détectait trop de faux positifs, ouvrant la
porte au sur-diagnostic et a la stigmatisation. En 2009, toujours aux Pays-
Bas, une nouvelle étude pilote sur I'efficacité clinique et économique d’'un
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dépistage systématique a été abandonnée parce que jugée irréalisable
étant donné la rareté des anomalies recherchées et le nombre irréaliste de
sujets devant étre examinés pour les dépister.

3.6. Deépister, et apres ?

Si un examen médical, quel qu'il soit, détecte la possibilité d'une anomalie,
ce premier diagnostic est affiné et confirmé par des examens
complémentaires. On quitte alors le domaine du dépistage systématique
pour entrer dans une relation de soin individuelle (qui sort du cadre de cette
étude).

A I'heure actuelle, l'attitude & adopter vis-a-vis des sportifs chez qui une
anomalie est détectée ne fait pas non plus l'unanimité. Il s’agit d'une
question complexe, qui en ouvre beaucoup d'autres. En effet, toutes les
anomalies cardiaques ne doivent pas mener a un arrét de la pratique
sportive. Certaines de ces anomalies peuvent étre corrigées, d’autres sont
tout a fait compatibles avec une vie normale. Il est en outre quasi impossible
de déterminer dans quelle mesure I'abandon de la pratique sportive permet
de faire baisser le risque de mort subite — qui est lui-méme déja tres bas.
Faut-il des lors interdire toute pratique sportive a ces jeunes, voire tout effort
important (cours de gym, danse, baignade en mer...) ? Comment fixer la
limite ? Une sédentarité obligée n’est-elle pas plus préjudiciable encore que
I'activité ? Les données fiables manquent a ce sujet. Il n'existe pas de
stratégie définie a suivre dans ces cas et les mesures préconisées reposent
plus sur I'opinion personnelle des médecins consultés que sur des bases
scientifiques prouvées.

Par ailleurs, certains traitements invasifs comportent eux-mémes des
risques de décés qui sont du méme ordre de grandeur que ceux de
I'anomalie que I'on cherche a traiter. Certains d’entre eux, comme d’ailleurs
certains examens complémentaires, ont un co(t élevé. Ces deux éléments
doivent étre pris en considération dans la balance bénéfices-risques, de
méme que le stress et I'anxiété qu'ils peuvent susciter chez ceux qui doivent
s'y soumettre et chez leurs proches.

On touche alors a des questions d’ordre éthique, car cela revient a pénaliser
des individus qui font partie du segment le plus « sain » de la population, et
cela pour des risques souvent plus virtuels que réels. Nous y reviendrons
plus loin.
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4. LA LOIET LES QUESTIONS DE
RESPONSABILITE

4.1. Les nouvelles dispositions légales au niveau des
Communautés

En Belgique, ce sont les Communautés qui sont compétentes tant pour le
sport que pour la médecine préventive. Ces matiéres font donc I'objet de
|égislations différentes selon les Communautés.

4.1.1. Communauté flamande

En Flandre, la question du dépistage pré-participatif est dorénavant
réglementée par le Décret « Gezond en Ethisch Sporten » du 20 décembre
2013 et par son arrété exécutif du 4 avril 2014. Ce décret est également
d’'application a Bruxelles pour les organisations qui, tant en raison de leur
organisation que de leurs activités, doivent étre considérées comme
relevant exclusivement de la compétence de la Communauté flamande.
L’esprit de ce décret est de responsabiliser la communauté sportive. La
prévention spécifique des blessures et des risques spécifiques a chaque
sport est censée étre élaborée par les organisations sportives elles-mémes,
a lintérieur d'un cadre défini par le gouvernement. La responsabilité
repose donc sur les fédérations, clubs et organisateurs d’événements
sportifs, ainsi que sur les sportifs individuels.

4.1.1.1. Le choix d'imposer / de recommander un dépistage est
une responsabilité des organisations sportives

Le décret de 2013 stipule que les organisations sportives sont tenues de
« stimuler la pratique sportive saine et éthique par des initiatives et des
mesures permettant la prévention et la gestion des facteurs relatifs au sport
qui pourraient exercer un impact négatif sur la santé physique ou
psychologique des athletes ». Dans ce cadre, les organisations sportives
(compétitives ou non) sont libres de recommander ou d’'imposer un
examen meédico-sportif d'éligibilité des athlétes (quel que soit leur age)
qui sont sous leur responsabilité (par le fait de leur inscription), et de définir
le contenu des tests. Toutefois, le gouvernement se réserve le droit
d’'imposer des normes de qualité et des procédures.
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4.1.1.2. Les clubs et fédérations doivent faire un choix explicite

Les organisations sportives doivent faire explicitement le choix d’imposer/
de recommander ou non un examen de dépistage pré-participatif a leurs
membres. Elles doivent élaborer une ligne de politique générale en matiere
de santé, comprenant notamment une analyse des risques spécifiques a
leur discipline et des mesures prises en vue de les prévenir. Elles doivent
également fournir & leurs autorités de tutelle des données statistiques
anonymisées a propos des risques spécifiques a leur discipline.

4.1.1.3. Tout médecin peut réaliser un test d’éligibilité

Le décret prévoit que les tests d’éligibilité doivent étre réalisés par un
médecin. Il n'y a aucune spécification quant aux qualifications de ces
medecins.

4.1.2. Communauté francaise

En Communauté francaise, la question du dépistage pré-participatif
systématique en matiére de prévention sportive est régulée par le Décret du
3 avril 2014. Ce décret est également applicable, a Bruxelles, a toutes les
organisations qui, tant en raison de leur organisation que de leurs activités,
doivent étre considérées comme relevant exclusivement de la compétence
de la Communauté francaise. Toutefois, étant donné que I'exécution des
compétences concernées a été transférée a la Région wallonne, la mise en
application du décret est retardée. Au moment de la publication de ce
rapport (mars 2015), le décret n'’a pas encore été suivi de mesures
d’exécution.

4.1.2.1. Certificat médical obligatoire pour certaines catégories
d’athletes

Le décret impose une obligation de fournir des certificats confirmant
I'absence de contre-indication pour la participation a des activités
sportives. Toutes les organisations sportives (cercles, fédérations,
associations, organisateurs d'activités et d’événements sportifs, ...) sont
soumises a cette obligation, mais elle se limite a certaines catégories de
sports/sportifs considérés comme a risque élevé de blessures ou
d’accidents médicaux : sports a risques, extrémes ou de combat, pratiques
intensives ou dans un esprit compétitif, athlétes présentant des antécédents
évoquant un risque, sujets sédentaires se (re)mettant au sport,...).
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La définition exacte de certaines de ces catégories soit encore étre précisée
Les sportifs de haut niveau, espoirs sportifs et partenaires d’entrainement,
ainsi que les sportifs d’élite y sont d'office soumis.

En dehors des catégories définies par le décret, I'absence de contre-
indication doit étre confirmée par une déclaration sur I’honneur signée par
I'athlete, ses parents ou ses tuteurs. Les organisations sportives peuvent
également décider d'imposer volontairement un certificat médical.

Ces mesures s'appliquent aussi bien aux activités organisées que non-
organisées, compétitives ou non. Par contre, elles ne concernent pas les
activités pratiqguées dans un contexte privé, familial ou scolaire.

4.1.2.2. Tout médecin peut réaliser un test d'éligibilité

Le modele et le contenu du certificat seront prédéfinis (avec mention des
tests a effectuer), avec des volets spécifiques variables selon I'age de
I'athléte, son niveau, son histoire personnelle et les risques inhérents a sa
discipline. 1l sera délivré par un médecin qui aura pratigué un examen
clinique. Aucune qualification particuliére n’est requise dans le chef du

médecin.

4.1.2.3. Les obligations des organisations sportives et des
organisateurs d’événements sportifs

Les organisations sportives et les organisateurs d’événements sportifs ont
des obligations générales concernant la prévention des risques. lls ont
également un devoir d’'information et de sensibilisation de leurs affiliés au
sujet des risques liés a la pratique de leur discipline. Les organisations
sportives doivent également adopter un réglement médical précisant
notamment & l'attention des sportifs I'information minimale en matiére de
respect des impératifs de santé spécifiques a leur discipline, ainsi que leurs
propres obligations et les obligations imposées aux cercles sportifs.

4.1.2.4. La Commission de prévention des risques

Un r6le central dans la définition des modalités des mesures de prévention
des risques sera dévolu a une « Commission de prévention des risques pour
la santé dans le sport ». Cette Commission sera notamment chargée de
I'élaboration du modéle de certificat médical et du contenu des examens
meédicaux définissant les contre-indications a la pratique. Au moment de la
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publication de ce rapport, cette Commission n’est toutefois pas encore mise
sur pied, ce qui place les organisations sportives et les sportifs eux-mémes
dans un flou législatif. On ne sait pas encore non plus sur quelle base cette
Commission se basera pour émettre ses avis.

4.1.3. Bruxelles

Pour les organisations sportives bruxelloises qui, en raison de leur
organisation, ne dépendent pas exclusivement de la Communauté frangaise
ou flamande, ce sont les régles de la Commission Communautaire
Commune (COCOM) qui sont dapplication. Contrairement a la
Communauté francgaise, celle-ci n'impose pas de certificat médical
d’éligibilité. L'essentiel des responsabilités en matiére de prévention des
risques repose sur le club, les fédérations et finalement sur le gouvernement
qui détermine les modalités de la prévention et de I'assistance médicale aux
athletes et qui conscientise les athlétes au sujet de leur propre
responsabilité.

Il s’agit donc d’'une approche plut6t similaire a celle de la Communauté
flamande, axée sur la responsabilisation des athlétes eux-mémes et de
leurs organisations plutét que sur I'obligation de fournir un certificat.

4.1.4. Communauté germanophone

La prévention en matiére de pratigue sportive en Communauté
germanophone est réglée par un décret du 30 janvier 2006. Des conditions
particulieres, dont I'obligation de fournir un certificat médical, s'appliquent
aux sports de combat et aux compétitions de cyclisme.

Pour les autres disciplines, le gouvernement se réserve le droit d'imposer
un age minimum ou d'autres conditions de sécurité, en fonction des
spécificités de la discipline mais s'il impose un certificat, il en définit
également le contenu.

Pour une analyse détaillée des nouvelles dispositions |égales, voir section
5.3 du rapport scientifigue.



http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_241_Sportscreening_Report_2.pdf
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4.2. A chacun sa part de responsabilité

4.2.1. Devoirs et responsabilités des médecins

La responsabilité d’'un médecin peut étre mise en cause lorsqu’il a attesté
gu'un sportif était apte au sport et que celui-ci décede lors de sa pratique
sportive ou juste aprés. Dans ce cas, I'accusation de faute requiert que le
plaignant apporte la preuve que le médecin n'a pas respecté les régles
courantes de sa pratique médicale (faute) alors qu'un suivi correct de ces
regles aurait permis d'éviter le décés (causalité). Il est donc important de
disposer de recommandations scientifiquement valides et tenues ajour
qui puissent servir de référence pour le choix des examens a pratiquer.
Etant donné que ces recommandations sont inexistantes, la situation reste
floue, laissant place a des interprétations en sens divers. Les risques pour
un médecin d’étre condamné sur ces bases sont toutefois assez faibles.

Cependant, un médecin ayant délivré un certificat médical attestant de
I'absence de contre-indications a la pratique d’un sport sans avoir examiné
I'athléte pourrait étre condamné pour faux et usage de faux.

4.2.2. Devoirs et responsabilités des clubs et organisations
sportifs

Il arrive que des accidents résultent d'un manque de prévoyance dans le
chef d’'une organisation sportive ou d'un de leurs employés (coaches,
moniteurs, bénévoles, etc.). Il peut s’agir de problémes d'organisation
mettant la sécurité en péril, de schémas d'entrainement inadaptés, de
conseils de régimes alimentaires particuliers, etc. Ces manquements
peuvent mener a des sanctions administratives mais aussi a des poursuites
au civil ou au pénal.

4.2.3. Devoirs et responsabilités des athlétes

N

Dans la répartition des responsabilités liées a un accident de sport, le
comportement de I'athléte lui-méme est également pris en compte, car il a
le devoir de prendre raisonnablement soin de sa santé et de sa sécurité.
Cela implique qu'il doit étre conscient de ses propres limites et pouvoir
s'abstenir de participer a des exercices ou a des compétitions d’'un
niveau trop exigeant par rapport a sa capacité physique ou ason degré
d’entrainement. Il est également tenu de faire preuve d’honnéteté s'il est
interrogé sur ses antécédents personnels ou familiaux ou sur d’autres points
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pertinents en rapport avec sa santé. Le non-respect de ces régles peut avoir
un impact sur la répartition des responsabilités lors d'une demande de
compensation suite a un accident. L'existence ou non d’'un certificat n'est
pas une garantie de bonne santé.

4.3. Le sportif est-il un patient qui s’ignore ?

Les sportifs soumis a un dépistage en vue de la participation a une activité
sportive ne se trouvent pas dans une relation médecin-patient classique,
étant donné que les soins qui leur sont prodigués ne le sont souvent pas a
leur propre demande. Toutefois, la loi sur les droits du patient du 22 aodt
2002 définit le patient comme « une personne recevant des soins, que ce
soit & sa demande ou non ». On peut donc argumenter que des athlétes
passant des examens médicaux a la demande d’'un club sportif doivent
aussi étre considérés comme des « patients ». Dans le contexte d'un tel
dépistage obligatoire, trois points sont importants a connaitre :

4.3.1. Le droit de savoir et de ne pas savoir

Tout patient a le droit de recevoir de la part de son médecin I'information
suffisante pour connaitre son état de santé et son pronostic. Ces
informations doivent étre communiquées de fagcon claire et adaptée au
niveau de compréhension de chacun, éventuellement par écrit.

Le sportif-patient a aussi le droit de ne pas prendre connaissance de ces
informations ; il doit alors le faire savoir explicitement, et ceci doit étre
consigné dans son dossier médical.

4.3.2. Le droit a un consentement éclairé

Chaque patient a le droit de consentir (ou non) aux examens et soins qui lui
sont proposés, et doit pour cela en étre clairement et complétement informé
a l'avance. Dans le cas qui nous occupe, le sportif doit étre informé du
risque de faux positifs et des conséquences de ceux-ci, ainsi que du
risque de faux négatifs et du fait qu'un examen normal n’est jamais
une garantie absolue. Le médecin devrait également aborder avec lui les
conséquences d'un résultat (réellement) positif, ou le fait que 'ECG ou les
examens complémentaires peuvent révéler des informations inattendues,
comme par exemple une anomalie génétique. Dans ce dernier cas,
I'information ne concerne plus seulement le sportif lui-méme mais aussi sa
famille.
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Le sportif-patient conserve toujours le droit de renoncer a I’examen ou de
choisir de ne pas étre mis au courant des résultats.

Ceci est particulierement important dans le cas de mineurs d’'age (qui
peuvent étre mis sous pression par leurs parents ou un entraineur). Le
médecin doit alors discuter de ces enjeux avec le mineur s'il estime que
celui-ci est raisonnablement capable d’en saisir la portée.

4.3.3. Le droit au libre choix de son médecin

Tout patient a le droit de choisir librement son médecin. Méme si
plusieurs organisations sportives disposent de leur propre staff médical, les
athletes ne peuvent donc pas étre obligés de se laisser examiner par les
membres de ce staff.

4.4. Protection de la vie privée et des données a caractere
médical

Les résultats d’examens de dépistage sont des données de santé, et sont
a ce titre considérées comme particulierement sensibles par la loi sur la
protection de la vie privée. Ces données doivent donc faire I'objet de
dispositions particulieres, notamment quant a la maniére dont elles sont
recueillies, transmises (par ex. aux organisations sportives), et conservées.
Dans d'autre domaines (assurances, travail,..), il existe des mesures de
protection spécifiques pour les données génétiques, tandis que rien n'est
prévu a leur sujet dans le contexte d’examens de dépistage médico-sportif
généralisés.
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5. QUEL SERAIT LE CcoUT D’'UN
DEPISTAGE OBLIGATOIRE ?

La question des codts peut sembler dérisoire face a I'enjeu que représente
I'éventuelle possibilité d'éviter des déces injustes et brutaux. Néanmoins,
tous les examens envisagés pour un dépistage systématique ont un codt et
il serait irresponsable de les rendre obligatoires sans prendre conscience
des montants en jeu — et ce d’autant plus que nous n’avons pas de preuves
de l'efficacité de ce dépistage.

Cette absence de données scientifiguement validées sur I'efficacité du
dépistage systématique rend toutefois impossible la réalisation d'une
analyse codt-efficacité. Nous nous sommes dés lors orientés vers une
analyse globale de la balance codts-conséquences sur base de
I'option retenue par le Conseil supérieur de la Santé (CSS), a savoir un
dépistage combinant une anamnése et un examen physique avec un ECG
de repos.

Nous avons choisi arbitrairement deux hypothéses — vraisemblables selon
la littérature :

1. scénario 1: sensibilité 0.75 et spécificité 0.95. On pose I'hypothése que
'ECG réalisé permet d'écarter tous les faux positifs induits par
'anamnese et I'examen physique (hypothése la plus optimiste)

2. scénario 2: sensibilité 0.75 et spécificité 0.70. On pose I'hypothése que
'anamnese et I'examen physique induisent 30% de faux positifs, qui ne
sont pas éliminés par I'ECG (hypothése basée sur la littérature — cfr
CSS)

A noter aussi que nous n'analysons ici que I'impact d’un premier dépistage.
Si nous avions pris en compte la répétition des tests (p.ex. tous les 2 ans
pour un questionnaire et un examen physique, et tous les 4 ans pour 'ECG),
les colts seraient évidemment plus importants, de méme que les effets
indésirables, tandis que les bénéfices ne seraient probablement pas
augmentés en proportion.

L'essentiel de cette analyse est résumé dans la figure 1. Pour plus de
détails, voir section 4.3.2 du rapport scientifigue.
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Figure 1 — Impact du screening cardiaque pré-participatif en Belgique, combinant une anamnese et un examen physique avec un ECG de repos
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5.1. Des codts potentiels proches de 100 millions d’euros

En prenant un colt moyen de €60 par dépistage pour un examen de type
anamnése et examen physique + ECG de repos (estimation sur base du
rapport du Conseil Supérieur de la Santé), le co(it de base d'un dépistage
systématique pour 1 million d’athlétes s’éleverait a €60 000 000.

Etant donné la prévalence trés basse des anomalies recherchées (0.3%) et
le peu de spécificité des tests employés, un trés grand nombre d'individus

en bonne santé (entre environ 50 000 et 300 000 en fonction du scénario)
seront invités a passer des tests complémentaires.

Aux codts des consultations médicales et des tests ECG qui constituent le
dépistage de base, il faut donc ajouter les co(its liés a ces examens
complémentaires pour tous les ECG anormaux (vrais et faux positifs).
Si nous ne tenons compte que du colt d’'une visite chez le cardiologue, d’'un
ECG de repos et d’'une échographie, ce qui constitue une investigation
complémentaire minimaliste, notre estimation oscille entre €6 133 212
(scénario 1) et €35 474 922 (scénario 2).
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Total : €66 millions pour le scénario 1
€95 millions pour le scénario 2

A ces chiffres, il faut encore ajouter les éventuels tests additionnels (épreuve
d’effort, holter, résonance magnétique, tests génétiques, électrophysiologie,
cathétérisme cardiaque, etc.) et la prise en charge (médicamenteuse ou
chirurgicale) ainsi que le simple suivi des anomalies et affections cardiaques
détectées, qui n'ont pas été pris en compte dans cette estimation minimale
des codts.

5.2. Des effets secondaires potentiels d’ordre qualitatif

A coté de ces codts, il faut également tenir compte de certains effets
secondaires potentiels inévitables, en termes de qualité de vie et de
risques :

e Pourles 50 000 a 300 000 jeunes avec un dépistage faux positif et
leurs parents : I'anxiété, la perte de temps et I'inconfort, ainsi que les
risques inhérents aux examens complémentaires inutiles. Méme avec
des tests de confirmation trés performants, on sait qu’il ne sera jamais
possible d’exclure & 100% un diagnostic faussement anormal. On peut
donc supposer que I'on confrontera ainsi quelques centaines, voire
milliers de jeunes a un diagnostic sévére, avec le cas échéant les
traitements invasifs ou de longue durée correspondants, et une
restriction, voire une disqualification définitive de leur activité sportive
... alors gu’ils n'ont en réalité aucun probleme.

e Pourles 2250 chez qui une anomalie cardiaque réellement arisque
sera diagnostiquée : la révélation de leur maladie jusque-la ignorée,
ce qui peut impliquer une restriction de leur activité sportive et/ou un
traitement parfois lourd, deux éléments pouvant avoir un impact négatif
important & long terme sur leur qualité de vie. NB : Si nous considérons
toutes les anomalies cardiaques qui seront détectées (et pas seulement
celles a risque de mort subite), ce nombre sera encore plus important,
mais il est impossible a chiffrer.

e Pour les 750 chez qui une anomalie cardiaque a risque de mort
subite est présente mais ne sera pas détectée : une fausse
réassurance qui pourrait les rendre moins attentifs aux éventuels signes
d’appel, et les mettre par la en danger malgré le dépistage.
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e Enfin, il restera toujours aussi I'écart entre la théorie et la pratique dans
la vie réelle : quel sera le taux de participation réel, la qualité des
examens, la pertinence du suivi proposé, la compliance et I'assiduité
par rapport aux conseils et traitements prodigués,... autant de facteurs
qui risquent d'affaiblir I'impact d’'un dépistage systématique.

5.3. Des bénéfices potentiels impossibles a démontrer

Dans l'autre plateau de la balance, quels sont les bénéfices que I'on peut
attendre d'un dépistage pré-participatif systématique ?

L'objectif le plus important reste évidemment une réduction de I'incidence
des déces liés a I'activité sportive. Or celle-ci est déja trés basse (maximum
10 par an pour la population belge de jeunes sportifs).

Il a déja été dit que tous les athlétes a risques ne seront pas détectés par le
dépistage ; on ne sait pas non plus si les sujets chez qui une anomalie aura
réellement été détectée seront protégés de tout risque par la suite. Il n’est
en effet pas certain que I’évitement de tout exercice intense suffira a
prévenir des morts subites en d’autres circonstances. On ignore
également dans quelle mesure ces athlétes diagnostiqués a risques
respecteront la restriction sportive imposée ou la prise en charge proposée.
Pour ces raisons, il est impossible de vérifier dans quelle mesure un
dépistage systématique leur sauvera réellement la vie. Alors que les
chances d’éviter un déces grace au dépistage systématique sont faibles, il
n'est pas exclu que I'on en provoque un supplémentaire a cause du sur-
diagnostic et du sur-traitement d’'une anomalie asymptomatique découverte
lors de ce dépistage.
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6. CONSIDERATIONS ETHIQUES

Sur le plan de I'éthique, la question qui se pose peut étre globalement
formulée comme suit : est-il éthique d'imposer un dépistage cardiaque pré-
participatif & des personnes (se considérant) en bonne santé si ce dépistage
peut les confronter a la découverte d’'un risque qui modifiera inévitablement
leur vie/leur pratique sportive et pour lequel nous n'avons pas de certitudes
quant aux bénéfices que cela peut leur apporter ?

Cette question peut étre décomposée en plusieurs autres :

Vis-a-vis de tous les sportifs qui pratiquent leur discipline sans
angoisse particuliére :

e est-il éthique d'imposer un dépistage qui risque de provoquer 20 fois
plus de faux positifs que de vrais positifs ? (entre 50 000 et 300 000
faux positifs et 2250 vrais positifs pour 1 million de personnes
examinées).

e estil éthique d'exposer ces faux positifs a des examens
complémentaires et/ou a des traitements comportant eux-mémes des
risques de décés du méme ordre de grandeur que l'affection que I'on
cherche a traiter ?

e est-il éthique d’'imposer un dépistage qui risque de laisser passer 750
faux négatifs sur un million, qui continueront a pratiquer leur sport
faussement rassurés quant a leur risque de mort subite ? Et cela sans
avoir la certitude que cela servira a sauver des vies?

Vis-a-vis de tous ceux qui se verraient disqualifiés de la pratique
sportive par prudence mais en réalité sans raison valable : est-il éthique
d’empécher quelqu’un en apparente bonne santé de pratiquer une activité

e reconnue bonne pour sa santé ?

e bonne pour son estime de soi ? (étant donné I'importance accordée
par notre société a I'image et a la performance)

e utile a son insertion sociale? Surtout pour les catégories sociales les
moins nanties (grace notamment a des sports populaires comme le
football — 2.000 clubs de football et un peu plus de 415.000 affiliés en
Belgique — ou le cyclisme)
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Vis-a-vis des inégalités sociales existantes :

e est-il éthique de confronter des personnes sportives a des résultats
déterminants pour leur mode de vie en sachant que celles issues des
catégories sociales les moins nanties seront plus démunies que la
moyenne pour réagir a leur éventuelle disqualification du sport ? Les
études montrent en effet que la littéracie en santé (capacité de
comprendre les informations en santé et d’en dégager une attitude
adéquate) et l'intelligence émotionnelle (qui permet d'étre plus
assertif quant a la consommation des soins) sont réparties de fagon
inégalitaire entre les couches sociales.

Vis-a-vis de toute la société — et a fortiori des plus défavorisés, déja
minoritaires dans la pratique du sport : est-il éthique d'imposer une
mesure de dépistage systématique sans en prendre en charge les colts ?

MAIS : est-il éthique d'utiliser les moyens publics pour financer un dépistage
systématique (Codt de base : €60 millions pour 1 million de personnes
examinées) qui n'est pas scientifiquement validé, étant donné les colts
d’opportunité (cad toutes les autres interventions de santé qui pourraient
étre réalisées avec ces moyens et dont I'efficacité est prouvée) ?

Vis-a-vis des jeunes sportifs a priori en bonne santé :

e est-il éthique de leur imposer de devenir des patients malgré eux en les
soumettant a une relation médicale qu'ils n'ont pas sollicitée ?

e est-il éthique, dans le cas des mineurs, de laisser ce choix a leurs
parents ou tuteurs qui pourraient, sur la seule base de I'age, faire en
leur nom des choix surprotecteurs qu’ils n'auraient pas faits pour eux-
mémes ?

e est-il éthiqgue dimposer un dépistage qui risque de dévoiler des
connaissances (génétiques) sur lindividu lui-méme et d'autres
membres de sa famille ? (en particulier dans le cas des mineurs)

e est-il éthique d'instaurer un dépistage systématique avant de savoir si
I'offre médicale sera qualitativement et quantitativement suffisante pour
assurer un acces rapide et équitable a une information compléte et
fournie avec suffisamment de ‘soin’ (faux positifs, faux négatifs,
conséquences,....) et aux traitements éventuels pour toutes les
personnes concernées?
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o est-il éthiqgue de se focaliser sur une population sportive (a priori en
bonne santé) alors que les personnes du méme age non sportives
peuvent, elles aussi, décéder subitement d’'un effort physique fourni en
dehors de tout contexte sportif ?

Enfin, au nom de toute la société, est-il éthique de vouloir protéger les
gens malgré eux et d’attenter par la a leur liberté individuelle ?

Cette derniére question — fondamentale — est d’autant plus prégnante que
les bénéfices du dépistage systématique ne sont pas garantis.

Toutefois, I'éthique exige aussi de considérer celles et ceux qui
auraient pu étre sauvés si leurs anomalies cardiaques avait été
décelées et de prendre également en considération la tristesse de
leurs proches. Mais nous savons :

e qu’iln’est pas du tout certain que ces anomalies auraient été détectées ;

e gu'il n'est pas du tout certain que la détection de ces anomalies aurait
permis d’éviter leur décés prématuré ;

e que les conséquences de leur diagnostic en termes d’actes médicaux
complémentaires comportent eux-mémes un risque de déces.
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7. ENQUETE AUPRES DES PRINCIPALES
FEDERATIONS SPORTIVES

Au moment de la finalisation de cette étude (mars 2015), les nouveaux
décrets des Communautés francaise et flamande sont entrés en vigueur
mais les arrétés d'exécution ne sont pas encore publiés pour la
Communauté francaise. Les fédérations sportives francophones se trouvent
donc dans une situation intermédiaire ou les nouvelles mesures sont
officiellement d’application mais ou les fédérations n'ont pas encore regu

d’indications sur les changements de politique a mettre en ceuvre. En
Flandre, les fédérations mettent déja en place les nouvelles dispositions.

Nous avons dressé un état des lieux (partiel) des usages tels qu’ils se
présentent actuellement via une enquéte auprés des 27 fédérations
sportives des Communautés francaise et flamande pour les 10 sports
les plus populaires (athlétisme, badminton, basketball, cyclisme, danse,
football, gymnastique, natation, tennis, volleyball). Toutes ont répondu sauf
deux.

Le détail des réponses a ce questionnaire est présenté dans un tableau
visible dans I'annexe 3.1 du rapport scientifique.

7.1. Qui exige / n’exige pas de certificats ?

Il apparait que les situations sont extrémement variables, avec 12
fédérations n'exigeant aucun certificat d’éligibilité, 5 exigeant un certificat
unique a l'inscription, 5 exigeant un certificat chaque année et 3 plus d’'une
fois par an. Le degré de variabilité est similaire dans les différentes
Communautés.

Certaines fédérations font une distinction entre sportifs compétitifs ou non ;
I'obtention de la licence de compétition est alors soumise a la fourniture d’'un
certificat.

Dans la plupart des cas ou un certificat est exigé, il n'y a cependant aucune
mention du type de tests requis pour sa délivrance, ce qui laisse libre
cours a une grande variété de pratiques, qui vont d'une simple attestation
rapidement délivrée par le médecin traitant jusqu’a I'examen cardiologique
extensif chez un spécialiste. Il n’existe de surcroit aucune norme de qualité
par rapport & ces examens.
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Toutes les fédérations ont I'obligation d'étre assurées contre les frais
entrainés par des blessures liées a la pratique sportive ; dans 17 cas, elles
ont ajouté a cette assurance de base une « option » couvrant contre les frais
occasionnés par une « défaillance cardiaque ».

La plupart n’ont pas souvenir d'avoir di déplorer de décés de leurs membres
au cours des activités qu’elles organisent. Lorsque de tels accidents se sont
produits, il s’agissait dans la toute grande majorité des cas d'individus de
plus de 35 ans.

Cette enquéte nous a permis de mieux cerner les opinions des fédérations
vis-a-vis de l'instauration d’'un examen de dépistage obligatoire :

e La principale raison d’instaurer un tel examen de dépistage est de se
conformer aux reglements en vigueur ou a venir, plutét que la réelle
perception d’'un besoin médical.

e Ceux qui n'ont pas instauré d'obligation de dépistage (ou qui I'ont
abandonnée) évoquent le manque de contréle de qualité, 'absence de
valeur ajoutée, la charge administrative et les colts que cela
représente.

e Beaucoup de réserves sont liées a la volonté de maintenir la plus
grande accessibilité possible pour les démarches d’affiliation (codt,
mais aussi démarches, perte de temps, etc.)

Certaines fédérations sont cependant convaincues de la nécessité
d’instaurer un dépistage cardiaque obligatoire, mais font remarquer leur
mangue de connaissances en la matiére et insistent pour recevoir des
informations scientifiquement validées a ce sujet.

7.2. Qui effectue les examens médicaux ?

Les dispositions Iégales précisent que les examens de dépistage doivent
étre effectués par un médecin. N'importe quel médecin peut donc réaliser
ces examens. Lors des interviews téléphoniques, la majorité des fédérations
contactées nous ont dit recommander a leurs affiliés de consulter leur
médecin généraliste, étant donné que c’est lui qui a la meilleure vision de
leurs antécédents personnels et familiaux. Les autres possibilités
mentionnées sont le médecin du staff du club (ou un médecin lié d’'une
maniére ou d’'une autre au club), un médecin du sport, un cardiologue ou un
spécialiste en médecine physique et revalidation.
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Certains médecins travaillent dans des « laboratoires de sport » privés
commerciaux proposant également une palette d’examens sportifs. Ces
centres sont parfois liés a des organisateurs d’événements sportifs.

7.3. Quels examens ?

Comme déja signalé, il n'existe actuellement, ni en Belgique, ni au niveau
international, de guidelines unanimement reconnus relatifs aux examens
recommandés pour un dépistage cardiaque pré-participatif chez le sujet
jeune. Les autorités ne disposent donc pas de données solides pour définir
les examens impliqués par les certificats qu’elles demandent.

A. Sport- en Keuringsartsen (SKA)

Certains professionnels ont donc pris des initiatives pour pallier ces lacunes,
notamment en Flandre, ou I'association de médecins du sport Sport- en
Keuringsartsen (SKA) a développé, avec le soutien de la Communauté
flamande, un protocole appelé VASO (Vlaamse Aanbeveling Sportmedisch
Onderzoek). Ce protocole conseille aux jeunes sportifs (a partir de 6 ans)
de passer tous les deux ans un examen d’aptitude au sport (questionnaire
+ examen cliniqgue général et orthopédique) et, a partir de 14 ans jusque 35
ans, tous les 4 ans un ECG de repos.

Le protocole VASO est présenté comme proposant des repéres clairs dans
un domaine ou les médecins sont demandeurs. Mais en réalité, pas plus
que les guidelines internationaux décrits plus haut, ce protocole n’est
scientifiguement validé et ne fait I'objet d’'un consensus. Il n’existe pas non
plus de correspondance entre les données scientifiques sur lesquelles il se
base et les recommandations qu’il donne. En effet, un questionnaire médical
en ligne sur le site de SKA permet a tout un chacun de déterminer dans
guelle mesure un examen médico-sportif est indiqué dans son cas
personnel, mais I'algorithme qui se trouve derriére ce questionnaire mene
de facon trés fréquente (et hautement discutable) au conseil de passer un
examen comportant un ECG de repos tous les quatre ans pour tous ceux
qui pratiquent un sport avec une intensité moyenne ou élevée. On entretient
donc ici une confusion entre une démarche personnelle (respectable en soi),
une obligation de la part d’'un club ou d’'une fédération, et un dépistage
systématique (non justifié) qui ne dit pas son nom.



24 Dépistage cardiaque jeunes sportifs

B. Domus Medica

Domus Medica, I'association flamande de médecine générale, développe
actuellement, en collaboration avec la SKA, des guidelines pour I'examen
pré-participatif des sportifs en bonne santé (“Gezond sporten en bewegen
bij mensen met een normaal risico”). L'objectif est de fournir aux médecins
généralistes des recommandations cliniques pour le suivi médical de leurs
patients sportifs. Ce rapport est attendu pour fin 2016.

7.4. Qui paie ?
7.4.1. INAMI

L’examen médical d’aptitude au sport est actuellement une démarche
préventive individuelle ; en principe, il n'entre pas en ligne de compte
pour un remboursement par 'assurance-maladie (INAMI). Les
examens complémentaires auxquels il faudra recourir suite a la détection
d’anomalies (vrais et faux positifs) seront par contre pris en charge par
'INAMI puisqu’il s’agira alors d’examens individuels réalisés dans un but
diagnostique et curatif.

7.4.2. Communautés

Les nouveaux décrets des Communautés prévoient la possibilité de
dégager des moyens pour financer une indemnité dans le cadre d'un
dépistage médical d'aptitude au sport individuel. Les autorités concernées
n'ont toutefois pas I'intention de les destiner a des tests de dépistage
cardiaque.

7.4.3. Mutualités

Du c6té des mutualités — dont un des rdles est d’encourager les attitudes de
vie saine chez leurs affiliés — il n'y a pas de remboursement prévu pour des
examens de dépistage en tant que tels. Seules deux mutualités
remboursent une somme forfaitaire dans le cadre de leur assurance
complémentaire. La majorité des autres se limite a intervenir dans
l'inscription a un club et /Jou a donner des informations sur les possibilités
d’examens médicaux et des conseils pour pratiquer sainement le sport.
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7.4.4. Les clubs et fédérations

Les clubs et les fédérations sportives sont libres de contribuer aux frais liés
aux examens de dépistage chez leurs affiliés, mais c’est rarement le cas en
pratique. D’'aprés notre enquéte, certains arrangements sont parfois
proposés : accord avec un médecin extérieur qui effectue les tests au « prix
mutuelle » des actes curatifs (rappelons que I'INAMI ne doit théoriquement
pas intervenir a ce niveau ; il s'agit donc d’une pratique frauduleuse), accord
avec le médecin de I'équipe, remboursement de la visite médicale seule,
etc.

7.4.5. L’athlete

Si aucune des instances mentionnées ci-dessus n’intervient dans les co(ts
des examens de dépistage, alors ceux-ci doivent étre assumeés par I'athlete
lui-méme. D’apreés les tarifs proposés par la SKA, le prix d'une visite chez
un médecin du sport en vue de I'obtention d’'un certificat d’éligibilité pré-
participatif est de 50 € pour une consultation d’environ 40 minutes
(questionnaire médical, examen clinique et examen fonctionnel de I'appareil
locomoteur) et de 70 € si un ECG est ajouté.

7.5. Les assurances

D’aprées Assuralia, trois compagnies d’assurances sont concernées par les
accidents de sport: Ethias, Arena, AG Insurance. (Etant donné le faible
nombre de fédérations assurées chez AG Insurance, nous n'avons pas
inclus celle-ci dans notre étude).

Ethias et Arena offrent toutes deux une assurance complémentaire contre
la « défaillance cardiaque » au prix de <1€, a tout age et sans aucun
examen ni certificat médical.

Depuis 2012, dans la tranche d’age concernée de 14 a 34 ans, deux cas de
mort subite et un arrét cardiaque réanimé avec succes ont été déclarés dans
ce cadre en Belgique. Sans estimation plus précise du nombre d’assurés,
ni de leur age et caractéristiques, nous ne pouvons pas exploiter cette
donnée.
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8. CONCLUSIONS GENERALES

La mort subite d'origine cardiaque liée a la pratique d'un sport chez le sujet
jeune est un événement trés rare, mais tragique. Il serait plus que bienvenu
de pouvoir mettre en place des mesures de prévention. Un dépistage
cardiaque pré-participatif systématisé semble donc a premiére vue une
approche raisonnable. Mais derriere cet a priori intuitivement favorable, il
s'avere que cette approche est loin de faire I'unanimité.

Le débat est en effet trés polarisé entre les partisans du dépistage, qui
mettent en avant la possibilité d'éviter quelques déces en détectant et en
traitant certaines anomalies latentes avant qu’elles ne se déclarent, et les
opposants, qui soulignent que les performances diagnostiques des tests
existants sont bien trop faibles et que le bénéfice présumé des quelques
vies sauvées n'est pas prouvé et est annihilé par l'ampleur des
conséquences de tous les faux-positifs qui seront générés. En d’'autres
mots, nous ne savons pas si la généralisation d'un tel dépistage au
sein de la population des sportifs permettrait effectivement de sauver
des vies, mais nous savons qu’il causerait du tort a beaucoup de
personnes.
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8.1. L'émotion

Pourtant, on assiste actuellement a I'émergence de pressions diverses en
faveur de l'instauration d’examens de screening obligatoires. Le sujet est
devenu extrémement sensible dans l'opinion publique. Une sensibilité
entretenue et amplifiée par les médias, qui relancent le débat a chaque
accident. Or dans de telles circonstances, ce sont les arguments les plus
négatifs qui sont immanguablement mis en avant. La réalité — des centaines
de milliers de jeunes qui font du sport pour leur plus grand plaisir et en
excellente santé — est alors occultée par I'émotion collective suscitée par le
décés tragique d'une seule personne. Ajoutons que l'amalgame est
aisément fait entre ces décés accidentels chez de jeunes sportifs amateurs
et quelques déces tres médiatisés de sportifs célebres (footballeurs,
coureurs cyclistes) qui sont des athlétes de haut niveau, pourtant suivis de
pres sur le plan médical. Et qui décedent malgré ce suivi...

Aucune fédération sportive ne souhaite étre associée a I'image d’'une
activité mortifere. On comprend dés lors leur tentation de s’associer a toute
mesure qui pourrait les préserver d'une telle catastrophe en termes d'image,
voire de limiter leur responsabilité. La question de I'efficience réelle de cette
mesure risque alors de passer a 'arriere-plan.
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8.2. Les chiffres

Figure 2 — Impact du screening cardiaque pré-participatif en Belgique, combinant une anamnese et un examen physique avec un ECG de repos
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Parmi ces anomalies cardiaques, les plus courantes sont le syndrome de
Wolff-Parkinson-White (WPW) et la cardiomyopathie hypertrophique. On
peut s'attendre a diagnostiquer un Wolff-Parkinson-White — le diagnostic
le plus fréquent en cas de screening — chez plus de la moitié des 2000
porteurs  d'anomalies cités ci-dessus. La cardiomyopathie
hypertrophique sera quant a elle diagnostiquée chez environ 400 de ces
2000 personnes. Certains experts sont d’avis que ces affections ne doivent
pas étre traitées chez les sujets asymptomatiques, mais d’autres vont
jusgu’a préner 'ablation par cathéter, voire I'implantation d’un défibrillateur
a demeure.
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Une démarche qui peut sembler logique sur un plan médical mais le
probléme est que le risque de décés suite a une ablation par cathéter chez
un sujet atteint de WPW est du méme ordre que le risque de mort subite s'il
n'est pas traité...

Il est donc peu probable qu’un screening parvienne a un bilan net positif en
termes de déces évités. Ceci est confirmé par le fait qu'en ltalie, ou le
screening est obligatoire, la mort subite chez les sujets jeunes n'est pas
moins fréquente que dans les pays ou un tel dépistage n’est pas imposé
(France, Etats-Unis).

En Belgique, on estime qu'’il pourrait y avoir chaque année au maximum 10
cas de mort subite chez de jeunes sportifs. Alors que les chances d’éviter
un décés grace au dépistage systématique sont faibles, il n’est pas
exclu que lI'on en provoque un supplémentaire a cause du sur-
diagnostic et du sur-traitement d’'une anomalie asymptomatique

découverte lors de ce dépistage.

Chez une partie des 50 000 a 300 000 sportifs chez qui des examens
complémentaires seront effectués, il persistera un doute parce que ces
examens ne sont pas performants & 100%. Nous ne connaissons pas le
chiffre précis, mais il en va probablement de quelques centaines, voire
quelgues milliers de personnes sur le million initialement soumis au
screening.

Toujours sur base des chiffres cités plus haut, nous pouvons estimer que
jusqu’a 5000 parmi le million (0,5%) recevront une étiquette de « patient
cardiaque ». Certains d'entre eux seront déclarés temporairement ou
définitivement inaptes au sport, d’autres se verront conseiller de ne plus
prendre part a des compétitions. Ces mesures auront un impact
psychologique sur les individus eux-mémes, ainsi que sur leurs proches.
Ces jeunes sportifs ne perdront pas seulement le plaisir et le contact social
gue leur apporte le sport, mais aussi les effets bénéfiques reconnus de
I'activité physique sur la santé. Certains d’entre eux recevront un traitement
a vie et seront constamment sous surveillance médicale, et ce sans que I'on

puisse étre certain que ces mesures aient une réelle utilité.
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Il nexiste pas d'études formelles belges a ce sujet ; il y a cependant
quelques expériences a petite échelle faisant état de screening chez des
sportifs non-professionnels. Ainsi, le Standaard du 20.03.2012 publiait les
résultats d’une expérience de screening menée chez les 170 jeunes joueurs
du club de football Eendracht Aalst. Chez 12 d’entre eux (7,06%), des
examens complémentaires ont été demandés, et deux (1,17%) ont recu un
traitement. Si nous transposons les proportions de cet échantillon —
forcément réduit — a notre million de sujet soumis au screening, nous
trouverions « quelque chose qui cloche » chez 70 600, et nous devrions
traiter 11 700 jeunes !

8.3. L’éthique

Le débat sur I'opportunité de mettre en ceuvre un dépistage cardiaque pré-
participatif dépasse largement la seule question des recommandations
scientifiguement validées. Outre les questions fondamentales de I'atteinte a
la liberté individuelle et de I'équité dans l'accés de tous au sport, il pose
aussi la question éthique de la médicalisation des individus les plus sains
de notre société.

En effet, la question de I'opportunité d'un dépistage obligatoire peut en
théorie étre étendue a tous les individus, athlétes ou non-athlétes. Serait-il
donc logique de soumettre a un dépistage les individus qui sont en théorie
dans les meilleures conditions de santé — puisqu'’ils pratiquent régulierement
un sport ?

Sans compter que la tres grande majorité des sportifs soumis au dépistage
n'en tirera aucun bénéfice mais qu’un certain nombre d’entre eux se verront
malgré cela conseiller de lever le pied. Mis au repos malgré eux sans
aucune garantie que cela leur soit profitable, ils récolteront, comble d'ironie,
les conséquences néfastes d’'une sédentarité contre laquelle nous luttons
pour tout le reste de la population.
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8.4. Que répondre alors aux autorités ?

Les Communautés francaise et flamande ont toutes deux mis en chantier
une réforme de leurs mesures d’encadrement de la pratique sportive.
Malgré une traduction légale différente, les deux décrets qui en résultent ont
un méme dénominateur commun, qui est de se référer aux
recommandations scientifiques de bonne pratique. De telles
recommandations, quand elles sont de qualité, ont une envergure
internationale ; en principe, elles ne devraient donc pas étre différentes
d’'une Communauté a I'autre. Toutefois, comme il n’existe pas de consensus
scientifique a I'neure actuelle, il est impossible de fournir une base solide a
des Ilégislations qui voudraient imposer un dépistage systématique chez
tous les jeunes sportifs.

Plutét que de prendre des mesures non-prouvées pour répondre a des
réactions émotionnelles bien compréhensibles, il semble plus rationnel que
les gouvernements informent la population de fagon compléte et neutre au
sujet des risques liés au sport — mais aussi au sujet de ceux liés au
dépistage — et laissent la liberté a chacun de décider de I'opportunité de se
faire dépister ou pas. Il ne s’agirait donc plus d’'une démarche de santé
publiqgue, mais bien d'une somme de démarches individuelles diment
informées et réfléchies. Et si possible, financierement accessibles et
scientifiguement étayées.
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. RECOMMANDATIONSb Aux autorités compétentes, aux responsables des fédérations sportives et aux médecins

concernés

b

Le KCE reste seul responsable des recommandations

A la lumiére des données scientifques actuellement disponibles, le KCE recommande de
ne pas exiger de dépistage cardiovasculaire pré-participatif pour les jeunes sportifs (14-
34 ans) non professionnels qui s’inscrivent dans un club de sport ou a un événement
sportif de masse. Il n’existe en effet pas d’arguments suffisants pour affirmer que les
avantages d’un tel dépistage systématique I'emportent sur ses inconvénients.

Dans cette étude, le KCE ne se prononce pas sur le dépistage de personnes de plus de
34 ans, ni sur l'utilité de dépistages ou d’examens d’aptitude pour la prévention d’autres
lésions liées au sport, mais il recommande néanmoins de réaliser également une
évaluation indépendante des avantages et inconvénients de telles mesures avant de les
recommander ou de les rendre obligatoires.

Le KCE recommande de développer du matériel d’'information indépendant et solidement
étayé au sujet des avantages et inconvénients potentiels du dépistage cardiovasculaire,
a l'attention de I'ensemble des sportifs, des parents d’enfants sportifs, des fédérations
sportives et des médecins, kinésithérapeutes et autres professionnels des soins
concerneés.
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