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Lésions cerébrales acquises
de quoi parle-t-on?

Traumatismes craniens
e Dont syndrome du bébé secoué

Tumeurs cérébrales

AVC

Encéphalites, méningo-encéphalites
Anoxie cérébrale

Autres pathologies rares

Premiere cause de déces et de handicap acquis de
I'enfant >1 an



Conséquences des lésions cérébrales acquises

 Faibles acquis
 Aires cérébrales immatures ou en cours de maturation plus

vulnérables

 Leur atteinte peut passer inapercue

* Perte de capacités acquises
7 L ?
* Fréquence des troubles cognitifs et comportementaux d” émergence
différée par non acquisition
* Plasticité cérébrale vs. Vulnérabilité précoce

- R’isque de retentissement majeur sur les capacités
d apprentissage



Conséquences lesions cérébrales acquises

* Motrices(marche, équilibre, motricité globale, fine)

« (ognitives(vitesse traitement, langage, visuo-spatial,
memoire, attention, FE, fatigue...)

« Cognitionsociale
 Comportement
* Humeut emotions iy

Functioning

Babikian & Asarnow 2009

Time

Figure 2. Summary diagram of trends in neurocognitive outcomes and
recovery over time.



Conséquences a long terme

Autonomie actes simples / élaborés

Communication

Interactions sociales

Insertion / réussite scolaire

Participation sociale

Capacité a obtenir ET a maintenir une insertion professionnelle

Professionnels structures travaillant avec adultes lésés dans
I'enfance:

— “lls sont différents”

— Cognitif, émotionnel, comportement, autonomie
— Relations aux autres

— Implication dans leur projet de vie



Facteurs pronostiques du devenir

 Etat antérieur

« Démographiques et environnementaux
— Jeune age de survenue

— Niveau socio—économique; éducation parentale;
fonctionnement familial); style éducatif parental

— Style éducatif parental

e Sévérité, étendue lésions



Prise en charge des enfants
cérébro-lésés



Spécificités lésion acquise dans I'enfance

Défaut d’ acquisition autonomie, maturité
Troubles cognitifs et comportementaux particuliers
Moindre implication dans le projet de vie

Prise en charge : spécifique, personnalisée,
continue, suivi a trés long terme

Prise en charge de |’ enfant et de la famille




Principes de prise en charge

* Evolution parfois imprévisible des besoins dans le temps et
lors des transitions

- Interventions multi-disciplinairesintégrees au long cours
instaurer des que possible apres le diagnostic

— Détecter déficits

— Promouvoir récupération / compensation / acquisitions ultérieures de
compeétences

— Divers niveaux d’interventions physiques, cognitives,
comportementales, émotionnelles, familiales et sociales

Capra 2003; Chevignard 2010; Falk 2007; Greenspan & MacKenzie 2000; Ylvisaker
2005; Doger de Speville 2018



Objectifs de la prise en charge

Tendre vers une fonction (physique, sensorielle, cognitive,
psychologique) et une intégration sociale et scolaire optimales

* En fonction des besoins, capacités / incapacités de I'enfant, ET
possibilités locales

* En conformité avec le projet du patient / de sa famille,

Focaliser sur les AVQ et |a participation sociale
* Aide, éducation et soutien aux familles

* Importance de lI'intégration scolaire
 Communication avec I'école

Révisions périodiques selon évolution

Suivi a long terme +++
 Transition enfant — adulte



Organisation de la prise en charge a
Saint Maurice

7 . Ve RN s o’ ' ’
Réseau de soins dédié a la rééducation d enfants
avec lésions neurologiques acquises (1986)

Liens avec neurochirurgie, neuropédiatrie,
oncologie pédiatrique---
Principes:
— Continuité des soins, débutant le plus tét possible
— Spécificité des soins, centrés sur I enfant et la famille
— Objectif: réintégration scolaire et sociale optimale
— Préparation sortie et reintegration scolaire ++++
— Suivi a long terme - relais adulte



D’ aprés Chevignard et al. 2010

Lésion: soins aigus
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D’ aprés Chevignard et al. 2010
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Lésion: soins aigus
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Service Saint Maurice

Hospitalisation / HDJ / suivi CS
— Rééducation pluridisciplinaire
— Education spécialisée (3 — 15a)

30 lits — 18 places HDJ

Consultations suivi long terme proposées
systématiquement

— transition services adultes

CSl créé 1997 pour gérer les situations complexes
différées



lllustration 1 année type

116 enfants hospitalisés
* Age moyen: 7.3 ans (DS=4.6; 0 — 15)
* Sex Ratio: 71 garcons / 45 filles

W Accidental TBI
B AHT

M Stroke
M Infectious diseases
m Anoxia

m Other

e 70% coma initial
— GCSinitial: 6.7 (2.1)
— Durée coma: 9 jours (DS=10)



Rééducation

* Al'admission
— 20% SNG ou gastrostomie
— 50% hémiplégie, ne marchent pas
— 60% troubles langage; 25% mutiques
e DMS: 95 jours (1 jour — 3 ans)
— Moyenne 8.5 séances rééducation / semaine
— Accompagnement psychologique enfants / familles
— Education spécialisée
 Alasortie
— 90% marche indépendante
— 80% domicile — projet personnalisé de scolarité / rééducation
— 6 déces
— 10% IME ou long séjour



GOS 1: Bonne
récupération: niveau de
fonctionnement en
accord avec lI'age

GOS 2: Handicap
modéreé: troubles moteurs
et/ou cognitifs interférant
avec AVQ

GOS 3: Handicap sévere
troubles moteurs ou
cognitifs séveres
(déficience)

GOS 4: Etat végetatif—
dépendance totale.

Glasgow Outcome Scale (GOS)

Entrée / sortie (N=116)
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Suivi en consultation externe 1 année type
975 consultations; 654 patients

Diagnostics des patients vus en consultation

mTC ®wSBS = Tumeur ®=AVC = |nfectieux = Anoxie m Pathologierare = Médullaire m Périphérique  m Autre



Suivi en consultation externe 1 année type

_ 141 nouveaux (22%) patients consultations
TC 282 406

* CSI: 50 — 60 nouveaux par 43%
an pou.r ac-cotnpagnement SBS 68 10% %6
— 368 hospitalisés
préalablement Tumeur 153 23% 230
— 286 (44%) suivi en AVC 83 13% 147
cons,ultatlon direct Infectieux 24 4% 33
— Dureée suivi gg mois — 23 _ .
ans (médiane 11 ans) AeE 7 1% 12
Pathologie 12 2% 17
— Co(t +++ (IS
— Relais adulte Périphérique 14 2% 22

Autre 8 1.2% 8



Niveau de handicap

. .. mTBI
patlents Sulvis en cs et = TBI SBS
au CSI M Tumor
W Stroke

m Infectious disease

. M Anoxia
101 patients CSI R Other
173 patients cs externe




Distribution GOS-E Peds
CSI / consultations
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Low severe Up severe Low mod Up mod Lowgood Up good

m Qutreach team

M Clinic follow-up




Adressage

* Le plus souvent services aigus

e Parfois MDPH, neuropsy ou médecins libéraux,
médecins conseils de victimes...

e Patients en errance ? Nombre?



Enquéte SSR pédidatriques IDF

e Objectifs: connaitre le nombre de patients cérébro-
|ésés suivis / pris en charge en IDF

— En HC, HDJ et cs externe
e 18 centres contactés

* 5réponses:
— Trousseau: ne suit aucun patient apres LCA
— Garches
— Neufmoutiers
— Bullion
— La Roche Guyon
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Centre Ressources
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du Traumatisme Cranien

Centre de suivi et d'insertion
pour enfant et adolescent
aprés atteinte cérébrale acquise
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Hopitaux de
Saint-Maurice
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Résultats structures

Lits | Places| HAD SSR | CS | Proposition ' :
HC | HDJ mobile | externes| relais: Cs,
(sortie/ | EM, ESMS| adressage CS
long
terme)

Bullion 10 Non Non Oui Oui Non / non
Garches 10 45 Non Non Oui Oui Oui / non
Neufmoutiers 50 10 Non Oui Oui Oui Oui / non
LaRoche 80 0 Non Non Non Oui Non / non
Guyon

St Maurice 60 61 Oui, Oui Oui Oui Oui / oul

secteur
limité

TOTAL 330 126



Résultats patients LCA 2017

I AR N )

Bullion

Garches 3 14 11
Neufmoutiers 29 9 12
LaRoche Guyon 9 0 0
St Maurice 99 62 598

(866 CS)

TOTAL 157 96 621



Questions pour discussion et perspectives

Patients bénéficient-ils tous d’une possibilité de suivi a long
terme?

Certains releveraient-ils du CSI?
Quelle file active?

Quelles interactions / collaborations avec les équipes mobiles
SSR?

— 3 EM en IDF ont une spécificité enfant
Financement des cs externes a réfléchir

Relais enfant — adulte difficile a systématiser / fluidifier

— Orientations UEROS complexes chez ces jeunes
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Merci pour votre attention



