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Centre de Référence - AVC de I'enfant
Pourquoi ?

v

/750-1000 par an

v Incidence a 0,5 a 1% vs prévalence 10%
v' Séquelles 2/3 des cas
v Mortalité en baisse (drépanocytose, ttt des MAV, prévention secondaire)

50% ischemique, 50% hémorragique

Mauvaise connaissance de la part des soignants
 Errance diagnostique
e Plus I'enfant est petit moins les signes sont spécifigues
o Délai diagnostique >24 h
 Cheminement médical compliqué

Mecanismes physiopathologiques différents de I'adulte
Absence d’homogéneité des pratiques professionnelles

Pas d’études a haut niveau de preuve pour etablir les recommandations



Centre de référence — AVC pédiatrique
Comment ?

Direction ganérale

L 'AVC est une point d’'intérét en politique de santé depuis une dizaine
d’années Circ 2003 PEC AVC, Circ 2007 UNV, Plan AVC 2010 - 2014

Pathologie assez rare et pluridisciplinaire : nécessité d 'une filiere
AVC spécifique chez enfant

* Intervenants pediatriques habituels (services d 'urgence, de réanimation
NN et enfant, intervenants de rééducation et medico-sociaux)

 Competences particulieres des spécialistes enfants et adultes :
neuropeédiatres, SSR, neurochirurgie, imagerie interventionnelle, UNV
éventuellement

D 'ou intérét de structurer une organisation
Dg précoce et Prise en charge adaptée
Améliorer les connaissances 3
Uniformiser les pratigques



Centre de réference — AVC pédiatrique
Comment ?

Action N° 7 du plan AVC 2010 — 2014 : « organiser la prise en charge
de I’'AVC de I'enfant »

Deux objectifs:
« définition d’orientations genérales pour la filiere AVC de I'enfant

e élaboration d’'un cahier des charges pour la mise en place d’'un Centre national de
référence pour 'AVC de I'enfant

Groupe de travail associant les sociétés savantes (pédiatrique, de réanimation/urgence
pédiatrique, néonatalogie, neuro-vasculaire, neurochirurgie, de réadaptation
fonctionnelle, imagerie pédiatrique, neuropédiatrie)

Travaux realisés :
e propositions d’orientations pour la filiere de prise en charge de 'AVC de I'enfant

e projet d’appel a projet pour le centre de référence national : missions, profil de I'équipe,
indicateurs de suivi et d’évaluation

Double demarche ARS-RA sur | 'AVC pédiatrique .

Permettant un soutien au projet national autour de S Chabrier (CHU de St

Etienne) )



Centre de référence — AVC pediatrique
Labellisé au 01/01/2013 pour 5 ans

Organisation des RGP
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AVCenfant@chu-st etienne.fr
http://www.chu-st-etienne.fr/avcpediatrie
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Centre de réference — AVC pédiatrique
Ses missions

Coordination et animation de filieres a I'echelon national

Expertise: elaboration et diffusion de procédures et
recommandations de PEC

Recueil, analyses et diffusion de données
observationnelles

Information et formation des soignants, patients et leurs
proches

Recherche: animation et coordinations

Recours a distance ou sur place pour les cas complexes
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Centre de référence — AVC pédiatrique
Expertise / Elaboration de procedures et de recommandations de
PEC

- Elabor_ation de procédures et recommandations de prise en charge
medicales

v" Thromboses veineuses (Arch Ped 2011)

v' Prise en charge aigué (Rev Neurol 2012)

v' Moyamoya (carte patient et fiche d’ urgence orphanet, PNDS en cours)
v" Infarctus néonatal en lien avec la Société Francaise de Néonatologie

Theme 1 : Epidémiologie et facteurs de risque de I'infarctus cérébral artériel néonatal Zﬁ*&fﬁﬁ: _\‘
b
s

Théme 2 : circonstances de révélation de I'infarctus cérébral artériel néonatal et orientation ELSEVTI
Y

R
WASEON

des patients.

Théme 3 : imagerie de I'infarctus cérébral artériel néonatal \!)'"" wer | Infarctus eévébral artériel a révélation

e néonalale (grande prématueilé exeloe) :
Theme 4 : exploration de I’'hémostase chez le nouveau-né avec infarctus cérébral artériel néonatal pourgueat des recommandations ¥
Théme 5 : autres explorations dans I'infarctus cérébral artériel néonatal :

feneepl preterm newbomsn Whe we nesd guicelines for

électroencéphalogramme, biologie standard, ponction lombaire, et autres examens.

Théme 6 : évolution a moyen et long terme des enfants apres infarctus cérébral artériel
néonatal

Une version frangaise a paraitre dans les archives de Pédiatrie fin 2015 et une version anglaise a soumettre pour diffusion internationale

- Rééducation AVC Enfant : revue des techniques de rééducation motrices,

rs=A

cognitives et comportementales. isti(l Godart, Neuropsychologue Centre de
reference AVC de I'enfant)



Centre de référence — AVC pédiatrique
Formation / Information

 Publications pour diffusion de procédures, recommandations et
présentation du CR

Chapitre AVC enfant dans livre des urgences péediatriques Presse Med, Rev
Prat, Quotidien du médecin, Kine pratique...

Corpus d'info aux urgentistes en collaboration avec la SFNV

Documents en ligne a l'intention des professionnels
« Recommandations de prise en charge non chirurgicale
du MS hémiplégique T

Documents a I'intention des familles
« Livret famille en cours (St Maurice)
e Conseils de Stimulation du Membre Supérieur

Lien avec les associations S,
- ATMM, AVCenfants, France AVC

Site Internet : www.chu-st-etienne.fr/avcpediatrie



Centre de référence — AVC pédiatrique
Recherche

e AVCnn:Suivia7 ans

School : 72 = expected age class or 1 year difference
8 (10%) = 2 years difference or special education

Ihrombosis Research 127 (2011) 13-22 Medical outcome

153% had or have had an epileptic disease (at least 2 crisis between 28 days
and 7 yo)

Mo patient had a recurrence of stroke

Contents lists available at ScienceDirect

Thrombosis Research

journal hemepage: www.elsevier.com/locate/thromres

Motor outcome

Mini Review 25 (32%) had cerebral palsy (hemiplegia) SCPE definition
New insights (and new interrogations) in perinatal arterial ischemic stroke 31% have ongoing rehabilitation : PT, OT or speech therapy

Stéphane Chabrier a* Béatrice Husson €, Mickaél Dinomais <9, Pierre Landrieu P, Sylvie Nguyen The Tich f

2 Inserm CIE3, F<42055 Saint-Etienne, and CHU e, Hapital nord, Service de néonatiogie et de réanimation pédiatrique, Saint-Etienne, F-42055 France
» ce publique Ha de Paris, Hépital ce d Iogie pédiarrique, Le Kremfin Bi F-94275 France Canitlue outcome
et de warion pédial gers, F-49000 France
u c h L Tiib. D-72076 G i i o
e s Ul et i .72 ey 8/74 (1Q evaluation) IRP<70 (11%)and 3 ICV<70 (4%)

39% have school difficulties, epilepsy , cognitive or motor outcome

Association between school difficulties, epilepsy, hemiplegia and
cognitive outcome

 Revue rétrospective des AVC

Devenir moteur fonctionnel et cognitif de 128 enfants ayant présenté
un AVC entre 1992 et 2010

(Service de réeducation des pathologies neurologiques acquises, Hopitaux
de St Maurice)



Centre de référence — AVC pédiatrique
Expertise/recours pour les cas difficiles

Astreinte 24/7 ? UNV virtuelle ? Formalisation du circuit patient/procedure

La concertation pluridisciplinaire : Webconférence le vendredi a 15 heures
e 54 RCP au 26/11/14 202 dossiers discutés (164 enfants)
» conforme aux recommandations HAS (charte)
« orientation (formalisation) des avis e-mail/tél vers la RCP si pas trop urgent
e participation des cliniciens régionaux a la RCP (formation)

 NB Maladie de moyamoya : frequence trimestrielle (Lariboisiere/Necker) En
collaboration avec le Cervco (Lariboisiere)

Actuellement dossiers discutés essentiellement autour du diagnostic et du
traitement en phase aigue

‘ Discussion possible de dossiers concernant la prise en charge MPR en
fonction des demandes



Centre de référence — AVC pédiatrique
Coordination et Animation de filieres

* Information des professionnels francais de l'existence et
des rbles du centre aux congres
SFNP, SFERHE, SFIPP, SFP, SOFMER
a l'international : congrés EPNS

 Rencontres régionales
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Centre de référence — AVC pédiatrique
L'exemple de la region Rhone Alpes

v Un animateur de Filiere AVC enfant : Dr Maryline Carneiro

Des objectifs cibles
v' Parcours de soins
v Utilisation des compétences adultes/enfants existantes en région

v' Prise en charge initiale reposant sur des équipes régionales : recours
régional/interrégional voire national du CNR si besoin d’ une expertise sur
place ou a distance (Télémédecine)

v Articulation avec filiéres spécialisées
v Organisation du suivi post aigu (— adulte) et articulation avec les MDPH

Appui du centre de référence pour identifier et faire vivre les filieres avec
I aide de référent régional AVC



Centre de référence — AVC pédiatrique
L'exemple de la region Rhone Alpes

1/ Améliorer I’organisation géenérale du parcours de soin

Niveaux de proximité : I’ensemble des services d’urgence de la region
(pédiatriques ou non).

= Permettre un diagnostic et une prise en charge initiale sécurisés,
rapides, efficaces et homogenes sur la région.

Niveau spécialisé : les 4 CHU Grenaoble, Lyon, St Etienne, Clermont
= Garantir dans les services de reanimation les soins au meilleur
niveau technigue possible.

Soins de suite :

= Mettre en ceuvre des soins de suite aussi précoces que possible
pour préserver les capacités motrices et I’intégration sociale.

* suivi local initial en unité de court séjour.

* puis établissements et services spécialisés au plus proche du
domicile de la famille




Centre de référence — AVC pédiatrique
L'exemple de la region Rhone Alpes

2/ Préciser les acteurs de I’organisation régionale

Un comité de pilotage régional pour les AVC de I’enfant animé par
I'animateur de filiere .

= tous les acteurs de la filiere, de CH et CHU, médecine d’urgence,
specialités et SSR.

Des référents locaux.

= garants de la bonne organisation de leur spécialité dans chaque
CH et CHU.

Préciser les Spécialistes d’organe.
= a solliciter selon les pathologies en cause : cardiologie,
drepanocytose, oncologie, hémostase.

Etablir des liens formalisés avec les services d’adultes.

 UNV adultes : expertise dans le circuit patient en phase aigué

* Filieres SSR adultes : assurer la transition de la prise en charge
enfant/adulte.




Centre de référence — AVC pédiatrique
L'exemple de la region Rhone Alpes

3/ Proposition de protocole régional de prise en charge initiale de
I” AVC de I’ enfant (hors nouveau — né)

Document de travail élaboré a partir des pratiques et structures
existantes pour la prise en charge harmonisees des enfants atteints
d” AVC sur I’ ensemble de la région rédigé par un groupe de travail

Filiere aigue et Filiere post-aigue
Apres un état des lieux indispensable

Doivent étre validés par I’ ensemble des acteurs de la Filiere



UNV 35 69 27
Réa Péd 39 68 89
IRM HFME 35 54 21/39 65 36
Scanner HFME 39 65 36
IRM Neuro 39 10 19/31 93 74

2 14ans
| J

Appel UNV pour prise en

< 1l4ans

—

Urgences Pédiatriques

*Signes d’apparition brutale

*Face : déformation de la bouche ou
engourdissement

*Arm : faiblesse d’'un coté du corps ou
engourdissement (bras ou jambe)
*Speech : difficultés d’élocution

*Time = URGENCE MEDICALE

*Ou Céphalées violentes brutales

Si plusieurs signes neurologiques
associés : modification du
comportement/perte
d’équilibre/troubles visuels : Avis
neuropédiatre

charge directe en UNV Avis neuropédiatre Avis UNV
Protocole adulte Avis UNV systématique entre
10 et 14 ans

/

e T

AVC confirmé : hémorragique, ischémique, TVC

< I
Coma ou instable Stable
v Avis neuropédiatre v
Réa Péd + réanimateur USC

+/- UNV

Hémorragique : avis
neurochir +/-

neurointerventionnel

Avis neuropédiatre :
thérapeutique, bilan étiologique

AVC exclu

\

Diagnostics
différentiels



Intervention précoce des la phase aigue
-1ére évaluation clinique

différentes solutions de prise en charge
- 1éres indications thérapeutiques
- Mise en place de rééducations précoces
- Définition des modalités de sortie de I'hépital /
Trajectoire

- ler contact avec les parents avec explication des

Intervention d’un médecin du service de MPR pédiatrique
du CHU ou des centres de rééducation en fonction des
services

Intérét d’une Equipe MPR multidisciplinaire (médecin,
kinésithérapeute, psychomotricien, ergothérapeute,
assistante sociale..)

Dés la phase post urgence avec passage en service

«aigu »

Phase de rééducation

Phase de consolidation — séquelles
- Evaluation des séquelles
- Prise en charge et suivi a long terme
jusgu’a la transition enfant-adulte

Hospitalisation de jour
Centre de rééducation < e )
Hospitalisation conventionnelle

Retour a domicile avec rééducations
en libérale +/- HAD

e SESSAD / CAMSP

e SMAEC

e Suivi en Service de Rééducation et libéraux

* Education nationale (enseignants spécialisés, aide a
la scolarisation a domicile)

e MDPH

e RESACEL

e Centre de référence des Troubles Séveres des
Apprentissages

Suivi médical prolongé indispensable pour dépister
d’éventuelles complications cognitives a long terme




Encore du travail ......
Points d’ amélioration de la filiere
AVC enfant en Rhone Alpes

Pour éviter que les enfants victimes d ‘un AVC ne soient pris en charge
au cas par cas et limiter les pertes de chance

Acces a |’ imagerie (IRM 24/24)
Astreinte neuropédiatrique sur chague CHU ou astreinte régionale NVP

Circuit patient hors CHU : fonction présence lits d” USCP et
neuropédiatre

Criteres d’ évaluation
Registre régional AVC enfant

Quid du Nouveau-né : diffusion protocoles a I’ ensemble des maternités,
registre régional AVC néonatal

Améliorer les connexions avec la MPR des phase aigue

Proposer un parcours de soins type avec les differentes options
possibles dans la région

Recommandation de prise en charge rééducative et d’évaluation
~Centre de Référence National AVC de I'enfant
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CHAQUE MINUTE COMPTE .
ﬁ 5i vous ressenlez

brutalement

une faiblesse
_ d’un cé1é du corps,
A une paralysie

du visage, du bras
et/ou de la jambe

une difficulteé

ﬁ a parler...

c’est peuvt-étre

[ wn AVC

Accldent
Vasculaire
Cérebral

W, FIEFI’.EE\'I DN

Impussihilité de bouger un membre

rouble de la parole

’
Evitez le pire en composant le 1 5 4

Organisé par la SFNV

sfov

Société Francaise
Meuro-Vasculaire

| Merci de votre attention
\CCIDENT

/ASCULAIRE :
_EREBRAL Y

EN CAS DAPPARITION [
DE UUN D CES TROIS SIGNES :

¥ 1 Lol marna (8 anEasTiREore eexkm
s o Crledlra o S, b e (e b jan ks

... une déformation [Une (TERASN CU DETE 0B VRN =
de la bouche L oy Dk

L D' OETCUE Cu N0ROR CU OF I
OO

une faiblesse

d'un cité du corps,

bras ou jambe “

['wmr wvud iy i malrirn, o linen
ol AV, U e T

... des troubles
de la parole

I e ool o 7' il e ekl & I
et s s et foms inwonpiiop o, ey e Scullon e
MR | AN 1LY i A e, (il

AGIR VITE CEST IMPORTANT

Plin ¢ ool mia i s i e ik i



	Diapositive numéro 1
	Introduction/Justifications
	Diapositive numéro 3
	Diapositive numéro 4
	Diapositive numéro 5
	Diapositive numéro 6
	Diapositive numéro 7
	Diapositive numéro 8
	Diapositive numéro 9
	Diapositive numéro 10
	Diapositive numéro 11
	Diapositive numéro 12
	Diapositive numéro 13
	Diapositive numéro 14
	Diapositive numéro 15
	3/ Proposition de protocole régional de prise en charge initiale de l’AVC de l’enfant (hors nouveau – né)
	Diapositive numéro 17
	Diapositive numéro 18
	Encore du travail ……�Points d’amélioration de la filière �AVC enfant en Rhône Alpes
	Diapositive numéro 20

