L’implication des réseaux de suivi

aupres des enfants porteurs
de cardiopathies congénitales complexes (ccc) en AuRA
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Qu’est-ce qu’un RSEV ?

Réseau ville-hopital

Réseau d’accompagnement, de prévention, de dépistage et de coordination avec
les professionnels de santé pour les enfants nes prematures ou ayant une pathologie
specifique comme les cardiopathies congenitales

Enfants dit « vulnérables » Suivi organise de 0 & 7 ans par
des professionnels réferents fo

(consultations a des ages cle

. Prévenir des troubles du
Pourquoi ? ) o rodéveloppement et proposer une  (Quels moyens 9 Financement par I’ARS
meilleure prise en charge précoce




Quelques chiffres
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21 Réseaux de suivi des enfants vulnérables (RSEV)
en France

N

Réseau de périnatalité de Normandie

Bien grandir en Bretagne Naitre et Grandir en Bourgogne

Grandir ensemble en Pays de la Loire™ Réseau Périnatalité Franche Comté

Grandir en région Centre - Val de Loire ECL’AUR

DeveniRP2S

m Réseau SEVE

Réseau Enfants Vulnérables Auvergne

Réseau naitre & devenir 5 Réseaux de suivi d’enfants vulnérables

ECL'AUR
Réseau de périnatalité Occitanie

Réseau Méditerranée

Réseau Perinat Guyane @ camersiacan



Quelques chiffres

File active 5 RSEV AuRA :
+ 9 000 enfants suivisde 0 a 7 ans

1530

4 160 1 075 Critéres d’inclusions communs :

 Nnés < 33SA

« Poids < 15009
« EAI avec indication d’hypothermie
« Cardiopathies Congénitales Co

815

1 500



2020

Discussion entre les
RSEV + PCB sur l'intérét
de suivre les enfants
porteurs de CCC

\

50% des enfants opérés
d’'une cardiopathie congénitale
a ceeur ouvert
présentent des troubles du
neurodéveloppement

Septembre 2020

Demande faite a 'ARS
d’inclure ces enfants

Rétrospective

Fin 2020

Réponse favorable
de 'ARS

dans les critéres

d’inclusion des RSEV

A 4

* Améliorer la prise en charge
précoce de ces populations
* Améliorer la qualité de vie

des enfants

(a budget constant)

A 4

Pas de financement

1er janvier 2021

Inclusion des
enfants porteurs de
CCCdansles5
RSEV AuRA

\

Critéres d’inclusion : nouveau-nés ayant

1er janvier 2024

160 enfants inclus
dans les 5 RSEV
AuRA

supplémentaire
dédié depuis

chirurgie (avec/sans CEC) ou un cathétéris
cardiaque interventionnel en période néonat
mois de vie) ou présentant une cardiopathie
cyanogéne ou une maladie d’Ebstein avec péri
néonatale critique

le(<1

Criteres d’exclusion : syndrome génétique

(suivi fait habituellement par les généticie




de méme dans les
recommandations HAS pour
le repérage et |’orientation
des enfants a risque de TND

Dépistage et prévention des troubles neuro-
développementaux (TND)

Expertise des médecins formés au dépistage des
TND

Selon les réseaux, possibilité de bilans
complémentaires (neuropsychologiques,
psychomotricité, ergothérapie...)

Liens et relais avec la PMI, la médecine scolaire,
les CAMSP, les PCO, les CMP, réseaux dys...
Systeme d’information commun : dossier
MesPatients et échanges sécurisés par la
messagerie MonSisra.

5 RSEV AURA
Réseau Grandir en rég

Réseau de No




Pourqguol inclure ces enfants?

LES POINTS DE VIGILANCE

6-12 ans
1-5ans

—— >

Troubles emergents Attention et fonctions
du comportement, exécutives [trouble de
difficultes psychomotrices ['inhibition, mémoire de
[marche, coordination, travail, flexibilité mentale),
motricité fine] cognition sociale

L'ESSENTIEL

Repérer pour intervenir précocement : des interventions adaptées et mises en ceuvre le plus
précocement possible permettent de modifier favorablement la trajectoire développementale

des enfants avec cardiopathie congénitale !

Fonctions exécutives
(planification, mémoire de travail,
trouble de l'inhibition, conduites
a risques), santé mentale [stress,

dépressian, troubles anxieux|

12-18 ans

+
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=» remise plaquette réseau + support commun des 5 réseaux/PCB

g

a

L’adhésion au réseau de suivi

Inclusion : réseau présenté par le service de néonatologie, cardiologie ou le cardiopédiatre g
’enfant

Le cardiopédiatre informe le réseau concerné par mail pour donner les coordonnées des pare

Le réseau prend contact avec la famille dans les 15 jours/1 mois suivant la sortie d’hospitalisat
enregistrer ’adhésion au réseau

Inclusion de I’enfant au réseau se fait au retour du formulaire d’adhésion des familles
Envoi du calendrier personnalisé de consultations

Ouverture du dossier partagé de I’enfant dans MesPatients (sauf Auvergne) - acces possi
pour les cardiopédiatre sur demande au réseau

MonSisra



En pratique, quel sulvi
pour un enfant porteur de CCC ?

- Calendrier de suivi jusqu’a 7 ans - alternance de consultations ville-hopital (suivi exclusif e
le réseau Ecl’Aur)

- Professionnels référents : médecins libéraux ou de PMI et médecins néonatologues (sauf
1 Test de développement (Brunet Lézine Révisé ou Bayley) a 2 ans par les psychologues du r

- Bilan neuropsychologique : psychométrie +- bilan attentionnel et des fonctions exéecutives,
systematique ou sur demande du medecin referent selon les réseaux

2 Lien privilégié avec les partenaires : PCO, CAMSP, PMI, libéraux (psychomotriciens...)

Ex : convention de partenariat entre PCO Isere et Naitre et Devenir, PCO Dréome Ardeche et Ecl’Aur (autres a
annuelle avec les equipes du CAMSP

Convention de partenariat entre PCO Loire-Haute-Loire et le réseau SEVE, point mensuel avec les équip
des CAMPS de la Loire et la PCO Loire



Acceptation ou réticence?

% Service de cardiologie : familles plutot favorables mais demandent a réfléchir.

Les parents font moins le lien entre des possibles TND et cardiopathie que les parents d’enfants
prématures.

En néonatologie : les enfants sont hospitalisés longtemps et les familles ont le temps d’échanger
avec les equipes.

En cardio : le temps entre le moment ou ’inclusion du réseau est évoquée et ou la famille quitte
le service est court. Parents préoccupés par la chirurgie, difficultés a donner des informations sur le
réseau dans ce contexte + beaucoup d’informations données en prénatal et autour de la chirurgie.

% Lors du contact par le réseau apreés la sortie d’hospitalisation, motifs de non inclusion : refus
trop de suivis, ou parents veulent en rediscuter avec les cardiopédiatres.

Importance du message passe par les cardiopédiatres aupres des fa
pour présenter ’intérét du suivi dans le réseau




“ Création d’un support commun
facilitateur pour I'inclusion

AN g 3&‘" - +‘k

&

& % * L I
> @3 . Cardiopathies congénitales et développement
7 —

Témoignage de Laura, maman de Victor, 4 ans
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Inclusion des enfants porteurs de
CCC suivis de chaque réseau
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RP2S ggmt% :;%' &/ Inclusion enfants porteurs de CCC dans les 5

2021 : 17 2021 : 5 2021 : 15 ) RSEV

2022 : 7 2022 : 4 2022 : 15

2023 : 12 2023 : 5 2023 : 7 .

Total : 36 Total : 14 Total : 37 20

Refus : non précisé Refus : 3 Refus : 1 15
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2023 : 13 2023 : 6 Total 2023 : 43

Total : 28 Total : 46 Total suivis : 161

Refus : 1 Refus : 7 Refus : 12 (DevenirRP2S non comptabilisé)




Analyse SWOT
INCLUSION CCC DANS LES RSEV

FORCES

» Professionnels formés (réseaux, PCB)
* Harmonisation des pratiques
« Précocité du dépistage et PEC des TND
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OPPORTUNITES

» Soutien d’une Association d’usagers

N

Y

&

« Financement ARS a moyen constant
« Acceptation aléatoire du suivi par les familles
 Inclusions variables sur adressage cardiopédiatre

FAIBLESSES \

J

« Financement ARS non évolutif

MENACES




Merci pour votre attention!
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