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Parcours post-AVC, mesure des séquelles post-AVC et lien entre parcours et
séquelles a un an : enjeux conceptuels et méthodologiques, résultats d’une cohorte

rétrospective, perspectives de recherche
Résumé :

Les parcours d’aval (PA) des patients victimes d’Accident Vasculaire Cérébral (AVC) présentent une
grande hétérogénéité et de nombreuses lacunes en raison de défauts de I’offre de soins et d’inégalités
d’acces aux soins. Les connaissances sur les PA post-AVC et sur le lien entre PA et devenir fonctionnel
ne sont pas suffisantes pour planifier I’offre de soins nécessaire a la mise en ceuvre d’une filiére efficace,
répondant a I’ensemble des besoins des patients.

L'objectif de notre étude était double : 1) analyser les PA des patients victimes d’AVC en construisant
une typologie de PA et en analysant les inégalités d’accés aux soins et 2) identifier les éléments PA
associés au devenir fonctionnel a un an des patients victimes d’AVC.

Le schéma d’étude était une cohorte rétrospective multicentrique de patients victimes d’AVC inclus
dans I’Observatoire Aquitain des AVC (ObA2) entre octobre et décembre 2013 et suivis jusqu’a un an
apres 1’épisode aigu. La base était constituée des données recueillies dans ObA2 (caractéristiques socio-
démographiques et cliniques des patients, parcours pré-hospitalier et hospitalier) liées a celles du
Programme de Médicalisation du Systéme d’Information.

La typologie des PA a été constituée a partir d’analyses factorielles et de méthode de data-visualisation
(approche exploratoire). Les caractéristiques des PA types identifiées par 1’approche exploratoire ont
été décrites et comparées (approche descriptive) et confrontées a celles de parcours de référence
(approche normative). Le devenir fonctionnel a été mesuré par deux criteres: 1) le statut
fonctionnel mesuré par le score de rankin (mRS) a un an et 2) I’évolution fonctionnelle, mesurée par la
différence entre le mRS a un an et le mRS au moment de I’épisode aigu (défavorable si différence >2
vs favorable si différence <2).’analyse des facteurs associés au statut fonctionnel reposait sur un

modele de régression logistique (mRS >2 vs <2) stratifié¢ sur le mRS de sortie. L’analyse des facteurs



associés a I’évolution fonctionnelle reposait sur un modele de régression polytomique adapté (indicateur
d’évolution fonctionnelle en trois catégories : stable, aggravation, récupération).

Quatre parcours types ont été identifiés, selon le type d’AVC et I’orientation a la fin de la primo-
hospitalisation : 1) AVC ischémiques retournant & domicile, 2) AVC ischémiques orientés en service de
Soins de Suite et Rééducation (SSR) spécialisé, 3) AVC hémorragiques orientés en SSR spécialisé et 4)
divers. L analyse comparative des parcours types a montré le role déterminant de 1’état fonctionnel du
patient au décours de la primo-hospitalisation sur les séquences des PA. L’approche normative a montré
que plus de la moiti¢ des patients avec des déficiences multiples n’étaient pas admis en SSR spécialisé ;
ce défaut d’acces a la rééducation était plus marqué chez les patients vivant a distance du lieu de prise
en charge et les personnes agées. Notre analyse explicative a identifié que I’admission en SSR était
associée a une amélioration du devenir fonctionnel a un an.

Notre étude a permis de progresser dans la connaissance des PA post-AVC et a identifié¢ un défaut global
d’accés a la rééducation, plus marqué chez les personnes vivant a distance du lieu de prise en charge et
les personnes agées. Ce défaut d’acces aux soins constitue une perte de chance majeure en termes de
devenir fonctionnel pour les patients victimes d’AVC.

Nous apportons des informations utiles pour orienter une politique de prise en charge des patients
victimes d’AVC a la phase d’aval, et faisons des propositions en ce sens.

Cependant, du fait de ses limites méthodologiques et structurelles, notre étude ne peut répondre a toutes
les exigences en termes d’information sur les parcours AVC d’aval. Nous proposons une étude
alternative, plus robuste méthodologiquement, qui permettra d’aller plus avant dans la connaissance des
PA post-AVC.

Mots clés : Accident vasculaire cérébral, Séquelles, Parcours



Stroke-post pathways, measurement of post-stroke sequelae and link between
pathways and sequelae at one year: conceptual and methodological issues, results
of a retrospective cohort, research perspectives

Abstract :

The downstream pathways of stroke patients are highly heterogeneous and have many inefficiencies due
to defects in the offer of care and inequalities in access to care. Knowledge of post-stroke downstream
pathways and the link between downstream pathways and functional outcome is not sufficient to plan
the offer of care necessary to implement an effective pathway that meets all patients' needs.

The objective of our study was twofold: 1) to analyze the downstream pathways of stroke patients, by
constructing a typology of downstream pathways and analyzing inequalities in care and 2) to identify
the downstream pathway components associated with the one-year functional outcome of stroke
patients.

The study design was a multicenter retrospective cohort of stroke patients included in the Aquitaine
Stroke Observatory (ObA2) between October and December 2013 and followed up to 1 year after the
acute episode. The database consisted of data collected in ObA2 (socio-demographic and clinical
characteristics of patients, pre-hospital and hospital pathways) linked to those of the Information System
Medicalization Program.

The typology of downstream pathways was based on factorial analyses and data-visualization methods
(exploratory approach). The characteristics of the typical downstream pathways identified by the
exploratory approach were described and compared (descriptive approach) and compared with those of
reference pathways (normative approach). Functional outcome was measured by two criteria: 1)
functional status measured by the rankin score - mRS at 1 year and 2) functional evolution, measured
by the difference between mRS at 1 year and mRS at the time of the acute episode (adverse if difference

>2 vs. favourable if difference <2). The analysis of factors associated with functional status was based

on a logistic regression model (mRS >2 vs <2) stratified on the output mRS. The analysis of the factors



associated with functional evolution was based on an adapted polytomical regression model (functional
evolution indicator in three categories: stable, aggravation, recovery).

Four typical pathways were identified, based on stroke type and orientation at the end of primary
hospitalization: 1) ischemic stroke returning home, 2) ischemic stroke oriented to specialized
rehabilitation, 3) hemorrhagic stroke oriented to specialized rehabilitation and 4) various. The
comparative analysis of the standard pathways showed the decisive role of the patient's functional state
during primary hospitalization on the sequences of the downstream pathways. The normative approach
showed that more than half of patients with multiple disabilities were not admitted to specialized
rehabilitation; this lack of access to rehabilitation was more pronounced among patients living at a
distance from the place of care and the elderly. Our explanatory analysis identified that admission to
rehabilitation was associated with an improvement in functional outcome at one year.

Our study made it possible to improve knowledge of post-stroke downstream pathways and identified
an overall lack of access to rehabilitation, which is more pronounced among people living at a distance
from the place of care and the elderly. This lack of access to care is a major loss of opportunity to
functional outcome for stroke patients.

We provide useful information to guide a policy for the management of stroke patients in the
downstream phase, and make proposals to this end.

However, due to its methodological and structural limitations, our study cannot meet all the
requirements in terms of information on downstream stroke pathways. We propose an alternative study,
more methodologically robust, which will allow us to go further in the knowledge of downstream post-
stroke pathways.

Keywords: Stroke, Sequelae, Pathway
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Introduction

Les sociétés développées connaissent actuellement une transition épidémiologique qui, selon 1’ Institut
national des études démographiques (INED), « correspond a une période de baisse de mortalité qui
accompagne la transition démographique. Elle s’accompagne d’une amélioration de [’hygiéne, de
I"alimentation, de [’organisation des services de santé et d’une transformation des causes de décés. Les
maladies infectieuses disparaissent progressivement au profit des maladies chroniques, des maladies

deégeénératives et des accidents » (1).

De nouveaux défis de santé publique sont actuellement a relever. Les changements démographiques,
avec un vieillissement rapide de la population, un nombre croissant de personnes atteintes de maladies
chroniques et de handicaps physiques, ont un impact croissant et profond sur le systéme de santé. Ce
constat général est fait tout particulierement dans le domaine de la prise en charge de 1’Accident
Vasculaire Cérébral (AVC) dont la chronicisation traduite par une augmentation de la morbidité et des
séquelles post-AVC, devient un réel probléme de santé publique. Le recul du handicap post-AVC est
devenu d’autant plus crucial aux yeux de la société et de notre systéme sanitaire et de solidarité, que
I’espérance de guérison des séquelles d’AVC ne semble pas a la portée des avancées scientifiques a

moyen terme.

Dans un contexte de rationalisation des dépenses de santé, s’adapter aux évolutions démographiques,
aux évolutions sociétales et répondre aux exigences des patients, est une priorité pour les autorités de
santé (2) et nécessite de réformer le systetme de santé. Son organisation, actuellement tournée
principalement vers la prise en charge d’épisodes aigus, est peu adaptée a 1’accompagnement de
situations sur de longues durées. Dans les situations de chronicité, ou le centre du systéme n’est plus
I’hopital, mais la personne dans ses différents lieux de vie (y compris ses lieux d’activité et de
participation sociale), la qualité du soin est une qualité globale, soignante et sociale. Elle se mesure sur
I’ensemble du « parcours » de la personne, tout d’abord parcours de soins puis parcours de santé, et

enfin, parcours de vie. La notion de parcours met au premier plan I’enjeu de 1’évolution des pratiques
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professionnelles au sein des structures de soins et la place de la coopération au sein de celles-ci dans un
contexte d’interdépendance croissante. Compte tenu de la fréquence accrue des situations chroniques et
des états poly-pathologiques, 1’organisation de la prise en charge ne peut plus étre la résultante de
hiérarchies entre acteurs et de cloisonnements de l’organisation. La tendance est au « patient

empowerment », organisation centrée sur le patient, ou le patient est lui-méme acteur de sa propre santé.

L’efficience optimale et I’amélioration de la prise en charge médicale et sociale des patients victimes
d’ AVC nécessitent une action rapide et coordonnée des acteurs de la filiére. Ainsi, la clé d’entrée n’est
plus I’ « offre » et les frontiéres entre « territoires institutionnels » mais 1’usager, ses besoins, ses

attentes et le partage d’objectifs communs au service des patients(3).

Un premier chapitre faisant 1’état des connaissances sur, les conséquences de ’AVC en termes de
séquelles, les facteurs pronostiques du devenir fonctionnel post-AVC et les parcours de prise en charge,
identifie des défauts d’informations majeurs en France notamment concernant les parcours d’aval post-
AVC et leur hétérogénéité, I’épidémiologie des séquelles post-AVC et le lien entre éléments du parcours

d’aval et séquelles post-AVC.

Apres avoir posé les enjeux conceptuels et méthodologiques associés a ces questions, nous présentons
les résultats d’une étude de cohorte rétrospective rapportant des premieres informations nous permettant
de proposer des axes d’orientation d’une politique d’amélioration des parcours d’aval des patients
victimes d’AVC. Cependant, du fait de ses limites méthodologiques et structurelles, cette étude ne peut
répondre a toutes nos interrogations. Dans un dernier chapitre, nous présentons un protocole de
recherche (retenu a 1’appel d’offre PREPS 2016) palliant les défauts méthodologiques de cette cohorte

rétrospective et qui permettra d’aller plus avant dans la connaissance des parcours d’aval post-AVC.
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1 L’accident Vasculaire Cérébral (AVC), les séquelles post-
AVC et les parcours de prise en charge : épidémiologie et

état des connaissances
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1.1 Epidémiologie et poids socio-économique des Accidents

Vasculaires Cérébraux

1.1.1 L’AVC : enjeu majeur de sant¢ publique

L’AVC correspond, selon la définition de 1’Organisation Mondiale de la Santé¢ (OMS) a « I’apparition
brutale de signes cliniques localisés ou globaux de dysfonction cérébrale avec des symptomes durant

plus de 24 heures pouvant conduire a la mort, sans autre cause apparente qu’une origine vasculaire »

4.

L’AVC, relevant de mécanismes physiopathologiques variés, parfois complexes, présente un grand
polymorphisme clinique. On distingue les AVC hémorragiques, dus a une rupture d’un vaisseau
sanguin, et les AVC ischémiques ou infarctus cérébraux (80 % des cas) consécutifs a 1I’obstruction d’une
artére cérébrale. Tout AVC comporte donc d’une part, une Iésion cérébrale responsable d’un déficit
neurologique et d’autre part une 1ésion vasculaire sous-jacente qui est la cause immédiate de I’accident
et qui en explique la soudaineté. La sévérité¢ des AVC est aussi variable, allant de I’accident ischémique
transitoire (AIT) qui régresse en quelques minutes sans laisser de séquelle, a ’AVC gravissime
conduisant au décés en quelques heures ou quelques jours, en passant par I’AVC qui laissera des

séquelles définitives plus ou moins lourdes.

L'AVC est la principale cause de handicap physique acquis chez 1’adulte dans le monde et représente

un probléme majeur de santé publique tant en termes de fréquence, de gravité que de cofit.

A 'échelle mondiale, on estime en 2010 & 16,9 millions le nombre de cas incidents d’AVC et a 102,2
millions le nombre d'années de vies corrigées de l'incapacité li¢ a ’AVC (AVCI) (5,6). L’AVC est la
deuxiéme cause de déces apres les cardiopathies ischémiques et la troisieme cause d’années de vies

corrigées de I’incapacité dans le monde (7).
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Figure 1 Incidence, prévalence, mortalité et années de vie corrigées de l'incapacité perdues de I’AVC dans le monde de 1990
a 2010. Fondation pour la recherche sur les AVC. 2014 (7)

Entre 1990 et 2010, le nombre de cas incidents d’AVC a augmenté de 68 %, le nombre de cas prévalent
de 84 % et le nombre total de AVCI perdues de 12 % (figure 1) (7). Si ces tendances se maintiennent,
d'ici 2030, il y aura 23 millions de nouveaux cas d’AVC, 70 millions de survivants et plus de 200
millions d’années de AVCI perdues dans le monde (8). Avec des changements aussi radicaux prévus
dans les années a venir, I’AVC représente un défi a 1'échelle mondiale tant en termes de prévention, de

fardeau li¢ a la pathologie que de poids socio-économique.

En France, la prévalence de ’AVC dans la population est estimée a 1,6 % (9). Avec 150 000 nouveaux
cas par an, ’AVC est a lui seul, la troisiéme cause d’années de vie perdues (selon le Global Burden of
Disease) (5), la premicre cause de mortalité chez les femmes (la troisiéme chez les hommes), la premicre
cause de handicap moteur non traumatique et la deuxiéme cause de démence derriére la maladie
d’ Alzheimer (10). Quarante pour cent des victimes d’AVC conservent des séquelles de gravité diverses
et 25% gardent des séquelles lourdes aprés un an. L’ensemble de ces constats est d’autant plus
préoccupant que les AVC touchent toutes les tranches d’age. L’4ge moyen de survenue de ’AVC en
France est de 73 ans (70 ans pour les hommes et 76 ans pour les femmes), mais 15% des AVC
surviennent chez les moins de 50 ans et 25% chez les moins de 65 ans, donc chez des patients qui sont

en activité professionnelle ou en dge 1égal de travailler (11).
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1.1.2 L’AVC : une pathologie nécessitant une prise en charge en

urgence et sur le long terme

L’AVC est a la fois une pathologie aigiie nécessitant une prise en charge en extréme urgence et une
maladie chronique dont les séquelles invalidantes nécessitent une prise en charge hospitaliére et extra-

hospitali¢re sur le long terme.

Sa soudaineté d’apparition et son évolution fulgurante font de I’AVC une urgence médicale qui requiert
une prise en charge dans les délais les plus brefs. L’amélioration de 1’organisation des soins a la phase
aigué a joué un réle déterminant en termes de pronostic vital et fonctionnel. Cependant, la baisse de
mortalité a la phase aigué et 1’allongement de la durée de vie post-AVC liée a une meilleure prise en
charge thérapeutique ont contribué¢ a une augmentation du risque de complications post-AVC.
L’ensemble de ces complications telles que les récidives, les démences vasculaires ou autres séquelles
ont pour corollaire un doublement du nombre de patients relevant des structures de soins de longue
durée et un risque accru de ré-hospitalisations (de 1’ordre de 31 a 49%) toutes causes confondues a un
an apres I’AVC (12-13). L’évolution démographique de la population dont 1’espérance de vie croit
régulierement va accentuer ce phénomeéne dans les prochaines années, augmentant le nombre de
personnes & prendre en charge pour complications post-AVC (14). La morbidité associée, souvent

lourde, entraine un véritable bouleversement dans la qualité de vie des patients et de leur entourage.

1.1.3 L’AVC : une pathologie coliteuse

La prise en charge des AVC mobilise des ressources financiéres énormes pour la société. Le colit de
I’AVC représente, dans le monde, 2 a 4% des dépenses de santé totales et, dans les pays industrialisés,
plus de 4%. L’ American Heart Association a estimé le colit annuel direct et indirect de ’AVC en 2014-
2015 aux Etats-Unis a 45,5 milliards d’USD (15). Entre 2015 et 2035, le colit médical direct lié aux
AVC devrait plus que doubler, passant de 36,7 milliards a 94,3 milliards d’USD, la majeure partie du

cout total étant attribuable aux personnes dgées (80 ans ou plus).
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Au sein de 1I’Union Européenne, les AVC coflitent chaque année environ 27 milliards d’euros (16). Les
cotts de soins informels représentent 11,1 milliards d’euros supplémentaires (16).Ce cofit devrait encore

augmenter dans les années a venir.

La dépense annuelle relative a la prise en charge des patients victimes d’AVC en France en 2007 a été
estimée a environ 8,3 milliards d’euros (5,9 milliards pour le secteur de soins et 2,4 milliards d’euros
pour le secteur médico-social) (17). L’AVC est la pathologie neurologique générant le plus grand
nombre d’hospitalisations. Les colts de santé générés sont de 1’ordre de 18 000 euros par an et par

patient (18).

1.2 Les séquelles post-AVC

Les séquelles post-AVC sont multiples et fréquentes. Leur spectre est large. Elles sont d’ordre physiques
(troubles moteurs, sensitifs, du langage, des fonctions exécutives), psycho-intellectuelles (démence,
déclin cognitif, troubles de I’humeur, troubles émotionnels) et a I’origine de limitations fonctionnelles
ou encore de répercussions socioprofessionnelles (conduite automobile, perte de travail, difficultés
familiales). Un an apres la survenue d’un AVC, tous type confondu, environ 30 % des patients seront
décédés, 25 % seront dépendants et preés de 30 % auront des troubles de démence (figure 2). Les

conséquences de I’AVC sont toutefois liées au type d’AVC (19,20).
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Figure 2 Proportion de patients décédés, dépendant ou indépendant a un an apres le premier AVC par type clinique d’AVC.
Lancet, Warlow CP, 2003(19)

L’estimation de la prévalence des séquelles post-AVC, au ceeur des préoccupations européennes et
américaines, a fait I’objet de nombreuses publications. On retrouve parmi celles-ci, des revues de la

littérature sur 1’estimation de fréquence par type de séquelle (21-23).

En France, nous ne disposons que de trés peu de sources d’informations permettant d’avoir une
estimation précise de la fréquence des différents types de séquelles post-AVC. Les enquétes Handicap-
Santé aupres des ménages (HSM) et en institution (HSI) réalisées auprés de plus de 200 000 personnes,
ont permis d’estimer globalement a 0,8 % la prévalence des séquelles d’AVC dans la population (24).
L’analyse des inscriptions en affections de longue durée (ALD) AVC fournit un reflet, méme imprécis,
du volume de patients victimes d’AVC présentant des séquelles post-AVC. Pour le seul régime général,
le nombre total de personnes en ALD pour AVC invalidant était estimé en France a 265 000 en 2009

(25)(26).
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Parmi I’ensemble des déficits consécutifs a I’AVC, les déficiences motrices sont les plus fréquentes et
les plus apparentes (27,28)(29,30). Elles limitent ou empéchent toute possibilité d’exécuter un
mouvement volontaire. On peut distinguer trois types de troubles moteurs : les déficits moteurs ou

déficits de la commande tels que les limitations d’amplitudes articulaires et les faiblesses musculaires;

I’hypertonie pyramidale ou la spasticité et les syncinésies ou co-contractions. Soixante-dix a 80 % des
patients présentent des altérations du membre supérieur en phase aigiie et 40% en phase chronique (31).
Ces déficiences motrices limitent 1’activité des patients au quotidien et ont un impact également sur leur

qualité de vie.

Méme si, les troubles moteurs restent majoritaires, d’autres troubles physiques, troubles de la sensibilité,
du langage et des fonctions exécutives sont observés. Il peut y avoir une stabilisation ou une aggravation
de ces symptdmes physiques au fil du temps post-AVC. Dans les enquétes HSM et HSI, plus de la moitié
des personnes ayant déclaré des séquelles présentaient des troubles de 1’équilibre et un peu plus du tiers
souffraient d'une atteinte motrice d'un ou plusieurs membres. Les troubles du langage touchaient 33%
des survivants. Le délai d’apparition de ces symptomes consécutifs a I’AVC n’était pas précisé au cours

de ces enquétes déclaratives (32).

D’autres troubles d’ordre psycho-intellectuels, tels que les troubles cognitifs démentiels ou non
démentiels (21,33,34), la dépression (35—40) ou encore la fatigue (41-43) font I’objet de nombreuses
plaintes de la part des patients. Ces séquelles présentent des taux de prévalence élevés et sont au cceur
des préoccupations des professionnels de santé. Les troubles cognitifs non démentiels sont extrémement
fréquents dans les suites d’un infarctus cérébral. La trés grande majorité des survivants (91,5%) auraient
une altération dans au moins un domaine cognitif (34). L’atteinte la plus fréquente concerne la mémoire
de travail. La prévalence de la démence dans I’année qui suit ’AVC varie dans la littérature
internationale de 7,4 a 41,3% (44). En France, le registre de Dijon a estimé qu’un survivant sur cinq
(20,4 %) présentait des troubles cognitifs a type de démence un mois aprés I’AVC (35). La dépression
constitue quant a elle la complication psychiatrique la plus fréquente suite aun AVC (23,45). Elle affecte

30 a 50% des patients dans I’année suivant un AVC (35-39,46), trois fois plus fréquente qu’en
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population générale. Sa fréquence est constante au cours de la premiére année et diminue par la suite.
La dépression peut survenir trés tot ou plusieurs mois apres I’AVC méme si certains auteurs considerent
qu’il existe une période critique de survenue quelques mois aprés (47). Prés d’un tiers des sujets qui ne
sont pas déprimés dans les suites immédiates de ’AVC, le seront entre 3 mois et 2 ans post-AVC (48).
Malgré un nombre important d’études portant sur la dépression post-AVC, il n’existe pas a ce jour de
consensus concernant les mécanismes de survenue, les facteurs de risques et les conséquences de cette
pathologie. Selon certains auteurs, les dépressions « précoces » seraient associées a des facteurs
biologiques (volume de lésion plus importante) alors que les dépressions plus tardives (plusieurs mois
aprés ’AVC) seraient plus en lien avec une dégradation du fonctionnement social (49) ou les facteurs
psychologiques (50). Pour Hadidi, 1’apparition de la dépression serait liée a la prise de conscience du
caractére chronique du handicap acquis et le deuil d’une récupération compléte des capacités (48). Une
autre hypothese avancée par cet auteur serait la réorganisation fonctionnelle dans les suites de ’AVC
des réseaux permettant la régulation des émotions. Pour d’autres, les formes « précoces » de dépressions
correspondraient davantage a un état réactionnel suite au traumatisme induit par ’AVC (qu’ils préférent
alors qualifier de troubles de ’humeur post-AVC) alors que les formes plus tardives seraient les
conséquences du bouleversement neurologique faisant suite a la Iésion cérébrale (51). Par ailleurs, la
dépression altére la qualité de vie du patient, sa capacité a récupérer (40) et peut étre le signe

annonciateur d’un déclin cognitif a venir.

La prévalence de la fatigue, ou surtout la fatigabilité, peut étre physique, et se traduire par une majoration
de la spasticité a I’effort, ou cognitive avec des difficultés de concentration, des troubles de mémoire
(52). La fatigue post-AVC est pathologique, caractérisée par une perte d’énergie qui est chronique,
persistante et excessive (50—52) ayant un impact sur les activités de la vie quotidienne (53). Sa
prévalence a été estimée dans une récente revue de la littérature internationale (41) entre 35 a 92% apres
un AVC. La raison de cette variabilité demeure incertaine. L’association a une dépression peut jouer un
role important, car celle-ci est fortement associée a la fatigue aprés 'AVC (53). Les études portant sur
des populations victimes d'AVC présentant de faibles niveaux de dépression (ou les études ou la

dépression est un critére d'exclusion (54)) ont des estimations inférieures de la prévalence de fatigue. Le
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moment de 1'évaluation aprés I'AVC est également a prendre en compte. L'apparition de la fatigue
survient généralement tot, au cours des deux premiéres semaines post-AVC (55) et les études
longitudinales indiquent que les taux de fatigue ont tendance a diminuer avec le temps (22). De plus, il
est important de rappeler qu’il n’existe a 1’heure actuelle pas de gold standard permettant de définir et
de mesurer la fatigue post-AVC. En fonction de I’échelle utilisée et pour un méme échantillon de
patients (43), la prévalence de la fatigue peut varier de 16 % a 58 % (56). Par ailleurs, la fatigue suite a
un AVC a un retentissement majeur sur la qualité de vie (57), 40 % des patients déclarent la fatigue
comme étant un des symptomes les plus invalidant (58) et ayant un retentissement sur la participation
sociale, la reprise d’activité professionnelle, la conduite, la lecture et le sommeil (59). La fatigue

augmente la dépendance dans les activités de la vie quotidienne et le placement en institution (60).

De mécanismes multiples, la douleur représente une plainte fréquente de la part des patients. Sa
prévalence varie de 11 a 55% selon les études (61). La douleur d’origine musculo-squelettique, touchant
préférentiellement I’épaule, est le mécanisme le plus fréquent. Les douleurs chroniques d’origine

centrale seraient pour leur part présentes chez 1 a 12% des survivants (62).

L’hétérogénéité des populations, des schémas d’études, des scores diagnostiques et des types d’AVC
tendent a expliquer la variabilité des résultats concernant la prévalence de fatigue, de dépression, de
démence ou encore de douleur suite a un AVC. L’ensemble de ces déficiences aggrave les conséquences
des déficits moteurs et a ainsi un réel impact en termes de limitation d’activité, et notamment dans les
activités de la vie quotidienne (63). Lors des enquétes HSM et HSI, prés de la moitié des personnes
ayant des séquelles (45,3 %) ont déclaré rencontrer des difficultés pour au moins une activité ¢lémentaire
de la vie quotidienne (la toilette le plus souvent) (« Activities of Daily Living », ADL) (32). Le registre
de Dijon a observé la persistance d’un handicap a un mois (mesur¢ par le score de Rankin modifié) chez
64% des patients ayant eu un AVC entre 2000 et 2009, dont 22% présentaient un handicap faible ou

modéré et 42% étaient dans 1’impossibilité de marcher sans assistance (18).

Ces déficiences et limitations d’activité ont des répercussions sur 1’ensemble de la vie de la personne,

tant dans sa vie personnelle et familiale, que dans sa vie sociale et professionnelle (restriction de
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participation) (64,65). Une étude rapporte qu’a 6 mois post-AVC, 29% des patients jardinaient, 25%
bricolaient, 72% pouvaient lire des livres et 5,4% patients conduisaient une voiture. Les activités
sociales et les loisirs (Frenchay Activities Index - FAI) étaient fortement diminués chez les patients
dépendants (Index de Bartel - IB<60). Les Scores du FAI étaient fortement corrélés avec ceux de I'B,
la force dans le membre supérieur et la capacité de marcher (66). Ces résultats sont assez similaires a
ceux d’autres études concernant 1’évaluation globale de la participation aux Instrumental Activities of
Daily Living (IADL) et aux activités de loisirs (11). S’il existe une forte corrélation entre I’amélioration
motrice et la participation aux activités de loisirs, cette amélioration n’est pas corrélée avec la
satisfaction du patient & pouvoir participer a ce type d’activité (9). Si le sentiment de bien-étre était trés
li¢ au fait de participer a des activités de loisirs, la satisfaction dépendait quant a elle des facteurs sociaux
et environnementaux plus complexes (67). Par ailleurs, une revue de la littérature sur les conséquences
sociales et sur les activités de loisir des patients en age de travailler rapportait une diminution des
activités de loisirs chez 15% a 79% de ces personnes. Dans une autre revue de la littérature (68), la
proportion de retour au travail jusqu’a 27 ans post-AVC variait de 0% a 100% avec un chiffre moyen
retenu par les auteurs de 44%. La variabilité des résultats peut étre expliquée par les différences de la
durée de suivi, la définition du travail ou encore les tranches d'age utilisées (11). La sévérité de ’AVC
est, selon les auteurs, le principal prédicteur de la non reprise du travail (11). Par ailleurs, les auteurs
soulignent que la reprise d’une activité professionnelle est extrémement individuelle et peut étre affectée
par des facteurs socio-économiques et environnementaux (11). Le retentissement sur la reprise de
conduite automobile est peu documenté. Aufman E. et al ont estimé (a partir d’un registre issu d’un
service de neurologie) que pres d’un tiers (30,7%) reprenait la conduite suite a un épisode aigu d’AVC

(69).
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1.3 Le devenir fonctionnel apres un AVC et ses facteurs prédictifs

1.3.1 La récupération fonctionnelle

La récupération fonctionnelle aprés un AVC est un phénoméne quasi-constant mais dont le décours

temporel et I’intensité restent imprévisibles.

Différentes phases post-AVC (70) peuvent étre distinguées (figure 3):
La phase hyper-aigué correspond aux premiéres 24 heures post-lésion. La phase aigué s’étend sur la

premiére semaine post-lésion. La période allant de la premiére semaine a la fin du 3¢™M€ mois correspond

la phase subaigué précoce, période critique pour la mise en place des phénomeénes de plasticité cérébrale.

La période 3-6 mois définit la phase subaigué tardive et la phase chronique débuterait apres le 6eme

mois post-AVC.
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Figure 3 Représentation des périodes critiques apres AVC et les événements physiopathologiques associés. Bernhardt et al.

2017 (70).

La récupération immédiate dans les 8 a 10 jours aprés un AVC est en rapport avec la levée de I’inhibition
temporaire de I’activité neuronale péri-lésionnelle par reperfusion de la zone de pénombre ischémique
et la résolution de 1’oedéme péri-lésionnel. La récupération plus tardive quant a elle semble favorisée
par des phénomeénes de plasticité cérébrale (12). D’importantes variations inter-individuelles pouvant
étre observées, le pronostic individuel de récupération est ainsi toujours difficile a préciser. Le plus

souvent, I’essentiel de la récupération fonctionnelle suite a un AVC se situe dans les trois premiers mois,

37



mais peut se poursuivre jusqu’a 6 mois (13). Au-dela, I’amélioration fonctionnelle est possible et tient

a une meilleure adaptation au handicap résiduel (71).

Le délai moyen de récupération de la fonction motrice maximale est de 3 a 6 mois aprés I’AVC. Il arrive
toutefois, en fonction de la gravité de I’AVC et des séquelles, que la rééducation fonctionnelle soit
poursuivie au-dela des 6 premiers mois (72). La récupération d’une possibilité de marche est habituelle
dans 80% des cas, méme pour des déficits séveres, avec le plus souvent des aides techniques (cannes et

orthéses).

Les déficiences sensorielles, également fréquentes aprés un AVC, atteignent généralement une
récupération maximale en 4 a 6 mois, selon la modalité (73). Contrairement a la récupération motrice,
la récupération sensorielle varie considérablement d'un patient a I'autre et chez un méme patient (74) et,
par conséquent, 1'évolution temporelle de la récupération est difficile a délimiter. La récupération des
fonctions cognitives, quant a elle, se poursuit sur des périodes beaucoup plus longues, pouvant excéder

I’année (14).

Face a cette variabilité de la récupération fonctionnelle, les cliniciens se sont attachés a identifier des
facteurs pronostiques du devenir fonctionnel, pour mieux en maitriser 1’évolution et mieux adapter les

prises en charge.

1.3.2 Facteurs préedictifs du devenir fonctionnel apres un AVC

De nombreuses études ont étudié les facteurs prédictifs du devenir fonctionnel suite a un AVC. Ceux-ci

peuvent étre classés en trois catégories: les facteurs liés a 1’état antérieur du patient (I’age, le sexe,

I’histoire du patient, les antécédents et I’autonomie avant I’AVC ainsi que la situation socio-familiale),

les facteurs liés a ’AVC (la gravité de ’hémiplégie au travers des déficiences, limitations d’activité et

restriction de participation) et enfin les facteurs liés au parcours de soins du patient (rapidité de prise en

charge a la phase aigiie, accés a une unité neuro-vasculaire, retour notamment précoce a domicile).
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1.3.2.1 Variables liées a la situation socio-démographique et l’état antérieur du

patient

e Poly-pathologie, incapacités pré-existantes et facteurs de risque cardio-vasculaires

De nombreux travaux ont montré que I’état fonctionnel avant I’AVC est un important facteur prédictif
du devenir fonctionnel a distance. Les plus anciens d’entre eux ont été repris dans une revue de la
littérature (75) et les travaux plus récents confirment ces résultats (76—79). Pour Tilling et al., I’existence
d’un mauvais état fonctionnel avant ’AVC est I’un des plus puissants facteurs prédictifs du devenir

fonctionnel défavorable a un an (RR =3,52 ; 1C95% : [2,26-4,79]) (78).

L’existence d’antécédents de démence (80-82), un état général dégradé antérieur a I’AVC, ainsi que la
présence de facteurs de risque cardio-vasculaires (tabac, diabéte, fibrillation auriculaire) (82) sont

également des éléments déterminant d’un devenir fonctionnel défavorable post-AVC (27-29,82-85).

e Ageavancé

L’effet d’un age avancé au moment de ’AVC sur le devenir fonctionnel fait 'objet de multiples
controverses (85,79,83,84,77,29,86—88). Il semble difficile de trancher de fagon définitive sur I’impact
de I’age chronologique sur le devenir fonctionnel. Pour Daviet et al.(89), il est probable que ce sont les
polypathologies associées qui jouent un réle non négligeable plus que I’age avancé en termes de devenir

fonctionnel.

e Facteurs familiaux et socio-économiques

Selon un consensus d’experts (86), un statut socio-économique faible est un facteur de risque d’AVC,
de mortalité post-AVC et représente un risque accru de dépendance post-AVC. Il a été montré qu’un
support familial, efficace et organisé, améliorait le statut fonctionnel et la récupération fonctionnelle des
hémiplégiques (90). Des travaux montrent le role considérable du soutien des proches en termes de
récupération fonctionnelle dans les six premiers mois aprés un AVC, en particulier pour les hémiplégies

les plus graves (91,92). Des travaux corroborent ce role joué par les proches (27,88,92-93) et montrent
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que le fait de vivre seul est un élément déterminant de devenir fonctionnel défavorable (RR a 3 mois
=3,10; IC95%: [1.10-8,80]) (95) et d’institutionnalisation (RR a 3 mois =2,28 ; 1C95% : [2,28-

3,051)(96).

1.3.2.2 Variables lices a [’AVC

e TypedAVC

Comme cela a été souligné par de nombreux travaux de littérature (77,78,97—100) et la conférence de
consensus de la Société Francgaise de Médecine Physique et de Réadaptation, de 2008, sur les parcours
de soins de patients victimes d’un AVC (86), la nature hémorragique de I’AVC ainsi que sa sévérité
révélée par le type et le nombre de déficiences qu’il entraine a la phase aigiie, ont une influence

péjorative sur le devenir fonctionnel post-AVC (RR a 1 an =1,26 ; IC95% : [1,20-1,32])(82).

e Déficiences post-AVC

Une treés grande majorité de déficiences consécutives a un AVC ont une influence, plus ou moins grande,
sur le devenir fonctionnel comme cela a été souligné lors de la conférence de consensus de la Société
Frangaise de Médecine Physique et de Réadaptation (100). L'importance du déficit moteur, les
déficiences sensitives superficielles et profondes, les troubles de la posture et de I'équilibre, les déficits
neuropsychologiques, la dépression, l'incontinence anale ou urinaire, les troubles du langage et de la

déglutition sont tous des facteurs défavorables (101).

o Déficience motrice

La déficience motrice a été la plus étudiée (77,78,101,102). Certains symptomes ont une valeur
pronostique négative notamment la persistance d’un déficit postural, le déficit complet du membre
supérieur ou le déficit massif de la sensibilité profonde (83,103) La plupart des travaux et revues de la
littérature (88,100,104) la retiennent comme un facteur prédictif indépendant important a prendre en

compte dans le pronostic fonctionnel du patient. Le NIHSS (National Institutes of Health Stroke Scale),
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le SSS (Scandinavian Stroke Scale) (84) et récemment le score d’OPS (Orpington Pronostic Scale) sont

les échelles les plus utilisées pour mesurer les déficiences motrices.

o Déficience cognitive

La déficience cognitive (démence post-AVC) a la phase aigiie, quant a elle, évaluée a 1’aide de
différentes échelles (MMSE - Mini Mental Test, MIF - Mesure d’indépendance fonctionnelle), est
retenue parmi les facteurs prédictifs du devenir fonctionnel a court et moyen termes, augmentant le

risque de perte d’autonomie ou d’institutionnalisation (105-108).

o Trouble de la déglutition

L’existence ou la persistance de troubles de la déglutition a la phase initiale post AVC est associée a
moyen et long termes, & un plus mauvais pronostic fonctionnel (OR a 3 mois = 2,84 ; IC95% : [1,7-4,7])

(109), au risque d’institutionnalisation et & une augmentation de la mortalité (110).

o Incontinence urinaire (IU)

Elle est souvent multifactorielle. Peu d’études distinguent 1I’IU antérieure a ’AVC et I’'IU post AVC.
L’existence ou la persistance d’IU a la phase aigiie représente un facteur indépendant de mauvais
pronostic fonctionnel a long terme (OR a 1 an= 7,49 ; 1C95% : [2,2-25,35]) (109,111) et de surmortalité
a 3 mois (112). Elle est associée a une augmentation des complications infectieuses urinaires, du risque

de dénutrition, d’institutionnalisation et diminue la qualité de vie (113).

La multiplicités des déficiences consécutives a I’AVC aggrave le pronostic fonctionnel (29,100,114).
Les scores ou échelles neurologiques regroupant plusieurs de ces déficiences permettent une

stratification de la gravité de I’AVC et une prédiction du devenir fonctionnel (114).

e Score de gravité clinique de ’AVC

Sur le plan international et en particulier depuis la thrombolyse, la National Institutes of Health Stroke

Scale (NIHSS)(115) est le score de référence de gravité clinique a la phase aigiie des AVC, prédictif, de
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I’évolution initiale et clinique a 3 mois et a 1 an (OR =1,33 ; IC95% : [1,21-1,46]) (84) ainsi que du lieu
de vie aprés AVC (86,116-119). Le score NIHSS est identifi¢ comme un critére pronostic robuste et

reproductible (86,120).

e Mesure du niveau de limitation fonctionnelle

Le niveau de limitation fonctionnelle initial est probablement le facteur prédictif le plus important du
devenir fonctionnel  un an (28,108,116,119,122—125). Le score de Rankin modifié au 3°™ jour (mRS>4
vs <4) est un facteur de mauvais devenir fonctionnel a 1 an (OR =1,69 ; IC95% : [1,08-2,65]) (85).
L’Index de Barthel (IB) initial a la phase aigiie de I’AVC (mesure de la performance du patient dans dix
activités de la vie quotidienne) est un facteur prédictif de la durée du séjour hospitalier, du niveau de

récupération fonctionnelle et de la destination a la sortie (86,120).

1.3.2.3 Variables liées au parcours de prise en charge

e Rapidité de prise en charge a la phase aigiie (orientation ; délai de transfert ; rapidité d’acces a
I’imagerie, rapidité de mise en ceuvre du traitement fibrinolytique, rapidité de démarrage des soins
de rééducation)

De facon globale, la précocité de 1’orientation et la rapidité de prise en charge en urgence sont des

facteurs prédictifs favorables du devenir fonctionnel du patient (126). Par ailleurs, la rapidité de prise

en charge a la phase aigiie permet d’assurer la fluidité de la filiére et de faire bénéficier au plus grand

nombre de patients une prise en charge adaptée (127).

Un acces rapide a une imagerie serait d’un grand apport pronostique et d’un intérét thérapeutique majeur

a la phase aigiie, quel que soit le type d’AVC (128,129).

Le traitement fibrinolytique intraveineux (rt-PA) diminue les risques de séquelles fonctionnelles et de

mortalité (92,130). L’efficacité de ce traitement, en termes de réduction du risque de séquelles et de

mortalité, est inversement corrélée au délai d’administration, qui doit étre le plus court possible et

respecter le délai de sécurité.

L’acces a la thrombectomie, qui dépend en grande partie de la rapidité de la prise en charge aprés

survenue des symptomes est associé a une amélioration du pronostic fonctionnel et vital (131).
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e Structure de prise en charge aigiie : Unité Neuro-Vasculaire (UNV)

Il a ét¢ démontré qu’une prise en charge spécialisée pluri professionnelle (131) en unités neuro-
vasculaires (UNV) diminuait la mortalité et les séquelles post- AVC (87,132,133). Les données de la
littérature montrent en effet qu’un accés direct a un service disposant de moyens diagnostiques et des
compétences pour une intervention immeédiate en urgence est un facteur important d’amélioration de
survie immédiate et de réduction de séquelles. L’amélioration du pronostic vital et fonctionnel liée a
une prise en charge en UNV a été confirmée par de nombreuses publications (133—135)(137). Les UNV
permettent 1’application de mesures diagnostiques et thérapeutiques adaptées et efficaces dont la
rééducation précoce, qui a prouvé son impact positif majeur sur le futur fonctionnel des patients

(135,138).

e FEléments du parcours d’aval

o Prise en charge en structure de rééducation et de réadaptation
Il a été démontré que la prise en charge en unités de soins de suite et réadaptation essentiellement
neurologiques ou gériatriques comprenant notamment une rééducation précoce (kinésithérapie,
orthophonie, ergothérapie, psychomotricité, neuropsychologie), diminuait la mortalité et les séquelles
des AVC (87,131,139-141). Pollock et al. a montré que le risque de séquelle était diminué d’un facteur
0,78 (IC 95 % : [0,58 2 0,97]) aprés la prise en charge en rééducation (142).
Le bénéfice de la rééducation dépend pour une large part de I’intensité et de la durée du traitement
(131,143).

o Early supported discharge

Le modéle de I’ESD ou «early supported discharge» développé dans le monde anglo-saxon consiste en
I’organisation d’une sortie précoce de 1’établissement de santé et d’une prise en charge précoce et
coordonnée a domicile (142-148). Il intégre la participation d’unités mobiles de réadaptation,
rééducation et de réinsertion créant un lien étroit entre les équipes hospitaliéres et la ville, indispensables

au maintien a domicile des patients. Une sortie précoce diminuerait le risque de décés et de dépendance
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pour les AVC peu séveres (Barthel > 45; OR=0,82; IC 95% [0,67 a 0,97]) et améliorerait la

performance dans les activités du quotidiens (OR=0,14 ; IC 95% [0,02a 0,26]) (56,120,151-152).

Les colits moyens globaux seraient environ 15% plus faibles pour l'intervention de retour précoce au
domicile en comparaison aux soins standards (153) tout en réduisant le risque de décés ou

d’institutionnalisation (154).

o Le retour au domicile

Ce retour dépend, certes du niveau d’indépendance fonctionnelle du patient, mais aussi de la capacité
d’une équipe mobile a en assurer, autant que possible, les conditions matérielles et psychologiques les
plus favorables. Ce mode de retour est significativement associé a une meilleure évolution & moyen
terme (de 3 a 12 mois, médiane a 6 mois), que ce soit en termes de déces, d’autonomie ou de satisfaction

(120,86).

Par ailleurs, parmi les facteurs prédictifs du devenir fonctionnel post-AVC identifiés dans la littérature,
on distingue les facteurs non modifiables, les facteurs partiellement modifiables et les facteurs
modifiables. Si les facteurs non modifiables (tels que 1'dge ou la gravité¢ de 'AVC) ont été largement
étudiés, certains facteurs modifiables ou partiellement modifiables comme la situation socio-familiale
(tels que le soutien social, 1'éducation), les déficiences post-AVC (tels que la dépression, les troubles
cognitifs, etc.) pouvant étre modifiés dans une certaine mesure aprés un AVC sont moins connus de la

littérature.

Une grande partie de la variabilit¢ des résultats sur le long terme s'explique par des facteurs
« modifiables ». La connaissance de ces facteurs « modifiables » offre l'occasion d'élaborer des

interventions ciblées pour améliorer les résultats (le devenir fonctionnel) post-AVC (155).

Parmi les facteurs modifiables on peut énumérer : I'hypertension, le diabéte, le tabagisme, la durée de la
réadaptation, la dépression, les troubles cognitifs et d'autres déficiences post-AVC. L'hypertension, le

diabeéte, le tabagisme et la fibrillation auriculaire sont des facteurs de risque de complications / récidives
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d'AVC fréquents et modifiable. Ces facteurs sont habituellement évalués et pris en charge dans le cadre
de la prévention (primaire et secondaire) des AVC. Par ailleurs, la dépression et la déficience cognitive
(déficiences post-AVC) sont sous-évaluées et peu prises en charge malgré des éléments de preuve
montrant une amélioration des résultats suite a leur prise en charge (156,157). Ainsi, identifier les
prédicteurs, non modifiables et modifiables, et traiter les affections modifiables pourrait constituer la

meilleure stratégie pour optimiser les résultats suite a un AVC.

1.4 Le parcours de prise en charge de patients victimes d’AVC

1.4.1 Diversité des parcours dans le Monde

1.4.1.1 Disparités de prise en charge entre les pays développés et en voie de

developpement

Selon les recommandations internationales, la mortalité et la morbidité dues a 'AVC pourraient étre
considérablement réduites grace a 1’adoption de stratégies de santé reposant sur :1) des soins organisés
dans une filiere spécialisée et structurée depuis le lieu de survenue de I’AVC jusqu’au retour et maintien
a domicile ; 2) I’¢laboration de lignes directrices de pratiques de prise en charge fondées sur des données
probantes dans un objectif d’harmonisation des soins et 3) l'adoption d'une conduite et de programmes

d'amélioration continue de la qualité des soins (158,159).

A T’échelon mondial, de grandes disparités existent d'une région géographique a l'autre concernant
I’organisation de la prise en charge et la disponibilité des ressources. Si la notion de soins intégrés au
sein de réseaux coordonnés sanitaires et sociaux se développe dans de nombreux pays a revenu élevé,
tels que la France dans le cadre du plan AVC 2010-2014, mais aussi en Europe (160) , aux Etats-Unis
(161) et au Canada (162), ces lignes directrices ne sont pas adaptées aux populations et aux ressources
des pays a faible revenu ou revenu intermédiaire créant un risque de soins sous-optimaux (163). En
effet, les étiologies de sous types d’AVC varient considérablement parmi les populations selon 1’age, la
race, I’origine ethnique et la nationalité (164). De plus, les lignes directrices actuelles sont fondées pour

la plupart, sur des recommandations de prise en charge thérapeutique selon le diagnostic d’AVC
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(ischémique ou hémorragique) établi par des techniques d’imagerie telles que la tomodensitométrie
(TDM) ou I’imagerie par résonnance magnétique (IRM) et ne sont pas en adéquation avec les ressources
des pays a faible revenu ou revenu intermédiaire. Ces problémes de prise en charge en phase aigiie sont
souvent conjugués dans ces pays a faible revenu, a des services de rééducation inadéquats, a I’absence
de mesures préventives et a une mauvaise connaissance des facteurs de risque. L’ensemble de ces
facteurs peut expliquer, en partie, le fardeau que représente I’ AVC pour ces pays. En illustration, 34%
des AVC dans les pays a faible revenu ou revenu intermédiaire sont des sous types d’AVC
hémorragiques (contre 9% dans les pays a revenu élevé) et le taux de mortalité dans ces pays va jusqu’a
84% des victimes d’AVC dans les 3 ans suivant I’épisode aigu (contre 16% dans les pays a revenus

élevés) (163,165).

1.4.1.2 Plan d’action et objectifs de I’Organisation Mondiale de [’AVC

La mission de 1'Organisation Mondiale de ' AVC (World Stroke Organization - WSO) est de réduire le
fardeau mondial de 'AVC par des mesures de prévention, de traitement et de continuité des soins
adaptées aux disponibilités des ressources des pays. Un Plan d'Action mondial sur la prise en charge de
I'AVC a ainsi été ¢laboré dans un objectif d'amélioration des soins et d’optimisation des résultats pour
les personnes victimes d'AVC. Le message clé du plan est le suivant : « quel que soit le niveau de
services de prise en charge offert, méme les services les plus basiques, quelque chose peut étre fait pour
les personnes victimes d'un AVC et cela pourrait faire une différence en termes de rétablissement et de

résultat » (158).

Le Plan d'Action classe, ainsi, selon la disponibilité des ressources, les services de prise en charge de
I'AVC a I’échelle mondiale selon trois niveaux: l'acces a des services de soins minimaux, l'accés aux

services essentiels de 'AVC et 'accés aux services avancés (Figure 4-5) (158):
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LEVELS OF HEALTH SERVICE CAPACITY FOR STROKE CARE*

ADVANCED
STROKE CARE SERVICES

STROKE CARE SERVICES

z—

MINIMAL

HEALTH

CARE

Figure 4 Niveaux de ressources pour la prise en charge de I’AVC dans le monde ; World Stroke organisation, 2014(158).

Au niveau minimal des ressources disponibles, la prise en charge de 'AVC se fait dans une structure
locale dont le personnel est principalement composé de non-médecins. Dans cet environnement, les
tests de laboratoire et les ¢tudes diagnostiques sont rares, et I'accent est mis en grande partie sur les
compétences cliniques au chevet du patient, 1'éducation et la prévention.

Le niveau des services essentiels donne acces a une imagerie, a des médecins et a la possibilité d'une
thérapie thrombolytique aigué, mais I'expertise de prise en charge de ’AVC peut encore étre
difficile d'acces.

Au niveau des services avancés de I'AVC, l'expertise multidisciplinaire, I'imagerie multimodale et

les thérapies complétes sont disponibles.
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Table 1 Health service capacity for stroke care checklists*

1 Access to advanced diagnostic services 1 Access to basic diagnostic services — O Variable access to healthcare workers

0 Access to physicians with stroke expertise laboratory, ECG, CT scan, ultrasound (nurses or lay workers)

1 Access to advanced interventions in addition 3 Access to nurses 3 Very limited access to physicians
to tPA, such as interventional radiology and 1 Access to physicians, although may not O No access to diagnostic services or
neurosurgery be stroke specialists hospital care

1 Access to specialist rehabilitation therapists O Access to acute thrombolysis with tPA O Limited access to the most basic lifestyle

3 Access to community programs for recovery 3 Access to elements of stroke unit care, preventative advice
after stroke including members of an interdisciplinary O Care provided in local communities

3 Fully coordinated stroke care provided across stroke team without coordination across defined
geographically discrete regions 1 Access to rehabilitation services geographic regions

0 Access to stroke prevention therapies
such as aspirin, lifestyle change
recommendations, blood pressure
management

1 Limited coordinated stroke care provided
across geographically discrete regions

*These checklists should be used for self-assessment and for stroke services planning. The goal is to achieve as many checkmarks as possible and
continually strive to provide the highest level of stroke services that is realistically and reasonably attainable, given local and regional resources and
circumstances.

CT, computed tomography; ECG, electrocardiogram; tPA, tissue plasminogen activator.

Figure 5 Ressources par niveau de prise en charge de I'AVC dans le monde. World Stroke organisation, 2014 (158).

Par ailleurs, tel que décrit par le Plan d’Action de I’organisation mondiale de I’AVC, I’amélioration des
soins et I’optimisation des résultats nécessite une optimisation de la continuité des soins, qui passe en
partie par la mise en place de parcours type de prise en charge des patients victimes d’AVC intégrant de
fagon large la prévention primaire, la promotion de la santé et la sensibilisation du public, la prise en
charge des AVC hyper-aigus et aigus, la réadaptation aprés ’AVC, la prévention des récidives d’AVC

(prévention secondaire) et la réintégration sociale dans la communauté (figure 6) (158).
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1.4.2 Diversité des parcours en Europe

1.4.2.1 Plan d’action et objectifs européens de prise en charge de I’ AVC

Au cours des réunions de consensus paneuropéennes d'Helsingborg de 1995 et 2006, les priorités en
matiere de recherche ont été définies et les objectifs pour le développement des parcours de soins de
I'AVC ont été fixés pour les décennies a venir en Europe (166). La Déclaration d'Helsingborg et son
slogan "Unité Neuro-Vasculaire pour tous" publiée en 1995, visait a améliorer le parcours de soins de
I'AVC dans 'ensemble des pays européens grace a une meilleure conformité aux recommandations
actuelles concernant la prise en charge de I’AVC, pour tous les patients, quel que soit I'age, le sexe ou
la gravité¢ de I'AVC. La déclaration visait a réduire la mortalité en dessous de 20 % et a atteindre chez
les survivants un taux de dépendance a 3 mois inférieur a 30% (167). En 2006, la deuxiéme Déclaration
d'Helsingborg a fixé de nouveaux objectifs : un continuum de soins comprenant la prise en charge en
UNYV en phase aigué, I’acces a une rééducation appropriée et la mise en place de mesures de prévention
secondaires (168). Les objectifs spécifiques pour 2015 correspondaient a un taux de survie supérieur a
85% a un mois post-AVC (5 % de plus que l'objectif fixé pour 2005), 70 % de survivants indépendants

a 3 mois et I’accés a une UNV ou zones dédiées a I’AVC pour tous les patients victimes d’un AVC.

Suivant le méme modele, 1'Organisation européenne de 'AVC (the European Stroke Organisation -
ESO) a ¢laboré, en coopération avec la Stroke Alliance for Europe (SAFE), un plan d'action européen
contre les AVC (ESAP) pour les années 2018 a 2030 (159). L’ESAP comporte sept domaines : la
prévention primaire, 1’organisation des filiéres de prise en charge, la prise en charge précoce, la
prévention secondaire, la rééducation, 1’évaluation des résultats (« outcomes »), 1’évaluation de la
qualité de vie et de la vie aprés un AVC. Quatre objectifs pour 2030 ont été identifiés : 1) réduire de 10
% le nombre absolu d'AVC en Europe, 2) traiter 90 % ou plus de tous les patients victimes d'AVC en
Europe dans une UNV comme niveau de premier soins, 3) disposer de plans nationaux pour I'AVC
englobant I'ensemble de la filiére des soins et 4) mettre en ceuvre des stratégies nationales d'interventions

multisectorielles en matiére de santé publique afin de promouvoir un mode de vie sain et de réduire les
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facteurs environnementaux (y compris la pollution atmosphérique), socioéconomiques et éducatifs qui

augmentent le risque d'AVC.

1.4.2.2 Disparités et discontinuités du parcours de soins en Europe et objectifs

de recherche-développement

Le rapport SAFE 2017 sur les AVC en Europe a démontré que I’acces a la rééducation est tres variable
entre et au sein des pays européens. Ces disparités reflétent probablement des différences internationales
dans les plans d’action nationaux et régionaux de lutte contre I’AVC, 1’organisation de 1’offre de soins

dédiée aux AVC et des ressources disponibles.

L'Europe dispose d'une mosaique de mod¢les nationaux et régionaux en matiére de prise en charge de
I'AVC qui ne sont pas tous en adéquation avec les recommandations actuelles telles que définies par
I'ESO. Les raisons de ces écarts aux recommandations sont souvent liées 1) a la résistance au
changement des organisations hospitaliéres existantes, 2) a la résistance a l'adoption de modéles

uniformes et 3) aux difficultés de 1'acceptation du modele de continuum de soins (166).

Différents programmes de prise en charge de 'AVC se sont fagconnés en Europe durant ces dernicres

décennies :

e Des registres nationaux et régionaux ont ét¢ implantés dans de nombreux pays afin d’assurer la
surveillance de qualité des soins a I’aide d’indicateurs de performance ;

e Des programmes de certifications concernant les Stroke Unit et les Stroke Centers ont été établis.
Les programmes d’audits et de certifications ont contribué a une offre de soins de haute qualité
(réduction de la mortalité jusqu’a 25%) ;

e Des interventions ont été mises en place, visant a réduire les délais de la filiére pré-hospitaliére et
hospitaliere améliorant I’accés et le bénéfice de I’administration de rtPA dans les centres
spécialisés ;

e Des réseaux de télémédecine ont ét¢ déployés, notamment dans les régions €loignées sans soins

spécialisés dédiés aux AVC, permettant 1’acces a des soins spécialisés tel que la thrombolyse.
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Cette liste non exhaustive d’interventions (tableau 1) concerne essentiellement les phases pré-
hospitaliére et hospitaliére de prise en charge de I’AVC. Peu d’interventions visant a améliorer la qualité
de prise en charge des patients au long court aprés un AVC ont été proposées. La figure 7 illustre une
proposition du plan national de lutte contre les AVC au Royaume Uni en 2007 regroupant 1’ensemble
des prestations d’accompagnement et de suivi suite & un AVC: un suivi médical (diagnostique,
thérapeutique, médicamenteux) et un soutien psychologique continu, I’accés aux mesures de prévention,
aux services de rééducation et adaptation a 1’environnement grice a un équipement adapté, a une

éducation thérapeutique adaptée et enfin un soutien familial (169).

The range of support someone
may need after a stroke

Re-enablement

Expert Patient
Programme training

Peer support groups

Person
Intensive / 1:1 support

Less intensive support

Peer and community support
Access to life and opportunities

Figure 7 Besoin d’accompagnement et de soutien éprouvé par une personne apres un AVC. Murray et al, 2006 (170)
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Il semble aujourd’hui indispensable de poursuivre les mesures d’amélioration de qualité des soins tout
particuliérement pour la phase post-hospitaliére (ou parcours d’aval), comme I’illustre une vaste étude
européenne réalisée par Wolfe et al. fournissant des preuves frappantes d’iniquité d’acces a la

rééducation et d’accompagnement médico-social suite a un AVC en Europe (171,172).
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Tableau 1 Principales interventions pour ’amélioration de la prise en charge des AVC en Europe

Pays Date de Nom de Intervention Elément du
I’intervention I’intervention parcours ciblé
Suisse 2012 SFCNS-HK Elaboration d’un plan d’action par les sociétés savantes + organisme de certification selon recommandations ESO | Phase aigiie
(173-175)
Bavicre 1999 TEMPiS Un des premiers projet Téléstroke-Télémédecine en Europe Phase aigiie
(176-178) Phase sub-aigiie
2013 Téléthrombolyse certifiée ESO niveau preuve 11b2
Autriche 1990 Enquéte sur les Suite a I’enquéte : Définition de 3 niveaux de soins selon les recommandations ESO (Comprehensive Stroke Center
(179-183) parcours de soins (CSC), Primary Stroke Center (PSC), Any Hospital Ward (AHW))
enmilieu hospitalier | Analyse de performance de qualité des soins réalisés a la demande des autorités régionales (résultats confidentiels)
2008 NQZ Programme Pilote Réseau de certification des soins Phase aigiie
2013 NQZ Agence de certification de soins indépendante volontaire reconnue 1également
Italie (184— 2000 PROSIT Projet de recherche nationaux sur le qualité de prise en charge de ’AVC Phase aigiie
186)Lombardie Phase sub-aigiie
2002 SUN Projet régional sur I’amélioration de la qualité de prise en charge de I’AVC avec focus sur la filiere pré-hospitaliére, | Phase aigiie
un réseau web, un registre AVC Phase sub-aigiie
2006 TELEMACO Réseau de télémédecine : objectif d’assurer la continuité des soins spécialisés par des services de santé innovants | Phase aigiie
dans les zones rurales Phase sub-aigiie
Catalogne 2006 Organisation de 1’offre de soins selon 3 niveaux de soins (CSC, PSC, Centres de T¢léAVC) Phase aigiie
(187,188) Phase sub-aigiie
SONIIA Registre AVC prospectif en ligne Phase aigiie
2015 Traitement Endo-vasculaire : Division de la Catalogne selon 3 zones selon la distance entre un centre local et un | Phase aigiie
CSC
Royaume-Uni 2005 Audit national et L’audit conclut a d’importantes lacunes. Décision de centraliser les centres de thrombolyse dans les grands centres | Phase aigiie
(189- stratégie Nationale | régionaux => retard d’administration du traitement, problémes de rapatriement, augmentation des taux d’admission | dont focus
192)(169) de prise en charge des faux positifs pour la thrombolyse => Echec du plan national Hyper acute
de ’AVC

2007 Plan national de Proposition de prestations d’accompagnement et de suivi post-AVC: un suivi médical (diagnostique, thérapeutique, | Phase post-
lutte contre les médicamenteux) et un soutien psychologique continu, I’accés aux mesures de prévention, aux services de | aigiie
AVC rééducation et adaptation a I’environnement grace a un équipement adapté, a une éducation thérapeutique adaptée

et enfin un soutien familial.

2010 Stratégie nationale | Thrombolyse réalisée dans les hopitaux locaux (semaine) et central (week-end)=> Amélioration des taux de | Phase aigiie
revisité (Hub-and- | thrombolyse dont focus
spoke paradigm) Accréditation des Hyper-Acute Stroke Units (HASU) ou SU selon critéres pré-établis par experts indépendants Hyper acute

Portugal(193) 2005 Réseau Via Réseau de prise en charge en urgence des AVC ischémiques dés la phase pré-hospitaliere Phase aigiie
VerdeAVC
Pologne(194) 1998 NPPiLUM Programme national de prévention et prise en charge thérapeutique de ’AVC Prévention
Phase aigiie
2003 POLKARD Programme national de prévention et prise en charge thérapeutique des maladies CV Prévention

Registres de thrombolyse : SITS sponsoris¢ par POLKARD & SITS-EAST sponsorisé par I’union européenne
public health exécutive authority

Phase aigiie
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1.4.3 Les parcours de prise en charge des patients victimes d’AVC en

France

1.4.3.1 Les différents parcours types

1.4.3.1.1La filiére neuro-vasculaire : un parcours type des patients victimes

d’AVC décliné au niveau régional

En France, la loi relative a la politique de santé publique n°2004-806 du 9 Ao(it 2004 fixe cinq objectifs
relatifs aux maladies cardio-vasculaires, dont un spécifique aux AVC, consistant a réduire la fréquence
et la sévérité des séquelles fonctionnelles associées aux AVC (195). Le Comité de pilotage AVC a publié
en 2009 un état des lieux sur la prévention et la prise en charge des AVC en France (196), conduisant
en 2010 a la mise en place du plan d’action national accidents vasculaires cérébraux AVC 2010-2014
(10). Ce plan National définissait un ensemble d’actions de prévention, de soins et de réadaptations a
mettre en ceuvre pour atteindre cet objectif (10). L’organisation d’une « filiere AVC », dans chaque
territoire de santé, est inscrite comme un axe majeur de ce plan ayant pour vocation d’étre déclinée et
mise en ceuvre par chaque Agence Régionale de Santé (ARS) en cohérence avec son plan stratégique
régional de santé. L’amélioration de la prise en charge des AVC passe donc par 1’organisation régionale,
en fonction des besoins et des ressources, de filiéres territorialement définies, intégrant prévention, soins

aigus, réadaptions, soutien médico-social et coordonnées par les ARS.

La circulaire du 6 mars 2012 (197) relative a I’organisation des filiéres régionales a défini un parcours
type de prise en charge des patients victimes d’AVC depuis I'urgence jusqu’au relais avec les acteurs et

structures médico-sociales et/ou le retour a domicile.

Le concept d’une prise en charge active de I’AVC au sein de la filiére neuro-vasculaire (198)(figure 8)
s’articule selon 3 étapes : la premicre est celle de ['urgence avec le recours au centre 15 et le transport

au centre hospitalier, la deuxiéme est 1’hospitalisation dans une Unité Neuro-Vasculaire (UNV) (soins
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intensifs puis unité hospitaliere de soins), la troisiéme est la prise en charge en soins de suite et de

réadaptation si nécessaire.

Etape

A"m-urq'nc. EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEm)

« Urgence vasculaire e
Centre 15
* Délals cérébral
« Grand public » Transport
* Prévention * Urgent

* Reconnaissance * Hopital « identifié »

des signes d'AVC » Candidat & la thrombolyse
identifié
Etagez
Unité neurovasculaire sssssssssssnhssssssessseeeeeneeeeeeenss

Plateau médico-technique
* Imagerie cérébrale
* Bilan étiologique

* Bilan pronostique
Unité neurovasculaire « Télémédecine

Etgfgs
Réeducation - Réinsertion - Prévention » s nnnnnnnsnnnsnonnnnnnnnn s e

-O:I’:;Il::p Moyens et compétence
* Prévention Identifiés

Soins de suite

Figure 8 Organisation de la filiere de prise en charge de l'AVC ; Revue du praticien, 2006 (198)
L’organisation de la filiere d’amont repose sur une coordination entre I’'UNV et les différents services
d’urgence : médecins du SAMU-SMUR, pompiers, 1’accueil des urgences, radiologues, neurologues,

cardiologues, équipe de neurochirurgie, réanimateurs. L’enjeu essentiel de cette filiere d’amont est
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d’assurer la régulation par le Samu de tous les AVC. La filiére de prise en charge des AVC aigus repose
sur I’admission en unité spécialisée neuro-vasculaire (UNV) réunissant les moyens de soins et de
compétence médicale et paramédicale et la possibilité de recanalisation rapide de I’artére occluse
(fenétre thérapeutique de 4h30) grace a I’injection intraveineuse de 1’activateur tissulaire recombinant
du plasminogéne (rt-PA). Ces UNV sont en capacité et ont pour mission d’assurer la prise en charge
compléte d’un AVC en urgence, de proposer un projet thérapeutique et de rééducation adapté au patient
des son arrivée. En France, le fonctionnement et la structuration des UNV sont encadrés par la circulaire
du 22 mars 2007 (199). Le nombre d’UNV a augment¢ ces dernieres années de 77 en 2009 a quasiment
140 en 2017. En 2015, l’arrivée de la thrombectomie mécanique a permis d’élargir 1’arsenal
thérapeutique de I’AVC ischémique et de modifier la prise en charge de ce dernier. L ’introduction de
cette nouvelle thérapeutique ainsi que 1’accueil des patients en unité de soins intensifs neurovasculaire

(USINV) sont un véritable challenge organisationnel (198).

Par ailleurs, la télémédecine, pratique médicale a distance, est partie intégrante de 1’organisation de la
filiecre AVC. Elle consiste en la mise en réseau numérique des services d’urgence des établissements de
proximité et des établissements de recours aux soins, a 1’échelle d’un territoire ou d’une région. Ainsi,
un plus grand nombre de patients peut bénéficier d’un traitement adapté dans les délais les plus courts

(200).

Afin d’assurer une prise en charge d’aval optimale, les patients victimes d’AVC doivent étre orientés a
I’issue de la primo-hospitalisation de fagon adaptée a leur état de santé. L’orientation vers le domicile
(ou équivalent domicile: hospitalisation a domicile (HAD), institution) ou les structures de soins les plus
adaptées (filiére d’aval) doit tre organisée selon la sévérité et la complexité du handicap, tel qu’il a été
décrit dans la classification de la Société Francaise de Médecine Physique et de Réadaptation en 2008

(201).
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Différentes orientations nous sont offertes par notre systéme de santé a 1’issue de la prise en charge en

aigué¢ d’un AVC. Il s’agit d’orientations en :

e Orientation en structures de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR)

Elles peuvent regrouper les structures de SSR spécialisés en affections du systéme nerveux avec plateau
technique de rééducation et de réadaptation adaptées a la prise en charge de la déficience neurologique,
les structures de SSR spécialisés en affections de la personne agée poly-pathologique dépendante ou a
risque de dépendance et enfin, les structures de SSR non spécialisés. Les structures de SSR prennent en
charge les patients en situation de handicap en assurant des soins médicaux, de rééducation et de
réadaptation. Ils assurent aussi 1’éducation thérapeutique du patient et de son entourage, la prévention,
et un accompagnement a la réinsertion. Le but de ces unités est de maximiser 1’indépendance
fonctionnelle et la qualité de vie du patient. Aprés I’hospitalisation en structure de SSR, le devenir du

patient dépend principalement de son état d’autonomie et du contexte social et/ou familial.

e Institutionnalisation en Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD), USLD, les maisons d’accueil spécialisées (MAS), les foyers d’accueil médicalisés

(FAM)

Si le patient en raison d’une autonomie insuffisante ou d’un contexte social et /ou familial défavorisé,
ne peut pas retourner a domicile, il peut étre orienté vers d’autres structures de prise en charge sanitaire

USLD ou médico-sociales (EHPAD, MAS, FAM).

e Orientation au domicile ou dans le cadre d’une HAD (202) ou équivalent

Le retour et le maintien au domicile reste I’objectif final de toute prise en charge d’un patient victime
d’un AVC. Les interventions pour le maintien au domicile se préparent dés I’admission dans une vision
systémique intégrant les dimensions médicales, sociales et psychologiques. Les actions & mener sont
multiples : choix judicieux des aides techniques pour améliorer les capacités fonctionnelles du patient,

accessibilité¢ et adaptation du logement, prescription et organisation de soins et d’interventions de
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professionnels de la santé et de I’action sociale, aide psychologique a I’entourage et tentative de
réinsertion professionnelle pour les plus jeunes. Outre |’organisation spécifique médicale et
paramédicale, le retour au domicile nécessite une évaluation des ressources financiéres et humaines

(203).

Au cours de son parcours d’aval, le patient peut étre hospitalisé & nouveau en établissement de santé de
type MCO. Il peut s’agir 1) d’hospitalisation, souvent alors de courte durée, en lien avec le suivi post-
AVC permettant la réalisation du bilan étiologique de I’AVC et des actions de prévention secondaire ou
tertiaire de I’AVC, 2) d’hospitalisation pour prise en charge de complication ou récidive de son AVC,

ou encore 3) d’hospitalisation sans aucun lien avec 1’épisode d’AVC.

L’éducation thérapeutique (204) représente un complément indispensable a la prise en charge des
patients au décours de I’AVC, et peut étre initiée dés le sé¢jour en UNV. Elle s’articule essentiellement
autour de deux grands axes : 1) la prévention secondaire avec gestion du risque neuro-cardio-vasculaire
afin d’éviter une récidive et 2) la gestion d’un handicap post-AVC par le patient et son entourage dont
I’objectif est d’atténuer les conséquences de I’AVC et leur retentissement sur la vie quotidienne.
L’éducation thérapeutique doit étre continue et permettre aux professionnels, réguliérement en contact
avec le patient et son entourage, notamment le médecin traitant et I’infirmier, de dépister la régression

des acquis, la démence, la dépression du patient mais aussi 1’épuisement et la dépression de 1’aidant.

Enfin, pour tenter de pallier la perte d’autonomie, la loi du 11 février 2005 reconnait un droit a
compensation du handicap pour toute personne handicapée, indépendamment des ressources. Tout
patient victime d’AVC peut solliciter des aides humaines, techniques ou financiéres, telles que la
prestation de compensation du handicap (PCH) ou I’allocation personnelle d’autonomie (APA). Il s’agit
d’aides financiéres versées par le département, destinées a rembourser les dépenses liées a la perte
d'autonomie. Leurs attributions dépendent du degré d'autonomie, de I’age, des ressources et du lieu de

résidence du patient (205).
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Par ailleurs, toute personne ayant été victime d’un AVC ou d’un accident ischémique transitoire (AIT)
doit avoir acces dans les 6 mois, au plus tard dans ’année suivant son accident, a une consultation
évaluation pluri-professionnelle (206) dans des lieux identifiés et connus des professionnels. Il s’agit
d’évaluer la maladie vasculaire, d’assurer la meilleure prévention secondaire, de réaliser un bilan
. . cen 1 . D o , .
pronostic fonctionnel et cognitif, d’adapter le suivi de chaque patient a sa situation en 1’orientant s’il y
a lieu vers les professionnels et les structures adéquates, de contribuer a sa réinsertion sociale et

socioprofessionnelle et de déterminer si les aidants ont besoin de soutien (207).

1.4.3.1.2 Les parcours d’aval de référence des patients victimes d’AVC définis par

les sociétés savantes de rééducation et de réadaptation

Des critéres pertinents d’aide a 1’orientation des patients victimes d’AVC a I’issue de la primo-
hospitalisation ont été établis lors de la conférence d’Experts de Mulhouse de 2008 « Orientations des
patients atteints d’AVC » qui constituent un outil d’appui a I’orientation des patients vers la structure la

plus adaptée (86,201).

Cette phase d’aval doit répondre a deux objectifs (201) :

e «L’accés du patient a la structure la plus apte a améliorer son statut fonctionnel en tenant compte
de son lieu de vie, de ses besoins en soins, de la technologie et de la capacité de soins offerte par la
structure la plus appropriée ;

e la fluidité de la filiére de soins sans faire courir a chaque patient le risque de perte de chance. »

En 2011, la Société Frangaise (Sofmer) et la Fédération Francaise de médecine physique et de
réadaptation (Fedmer) ont élaboré dans ce contexte, 4 parcours de soins de référence en médecine
physique et de réadaptation (MPR) de patients victimes d’AVC, selon la sévérité de leurs déficiences et
devenir fonctionnel (201). Chaque parcours de soins optimal correspond a un niveau de déficience défini
par les recommandations de la SOFMER (tableau 2). Ces parcours sont composés de différentes
séquences de prise en charge susceptibles de varier (ou étre adaptées) selon des « parameétres personnels

ou environnementaux du patient qui justifieraient des compétences spécifiques » (nécessité d’adaptation
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purement matérielle de I’environnement, inadaptation ou insuffisance du réseau médical, difficultés
sociales et psychosociales, pathologies médicales associées ayant une incidence fonctionnelle,

pathologies associées ayant une incidence fonctionnelle).

Enfin, la prise en charge des patients victimes d’AVC a 1’issue de leur phase aigué¢ doit inclure la
prévention des facteurs de risque cardiovasculaires permettant le controle de la tension artérielle et de
la glycémie. Ces mesures comprennent la prise de traitement anti-thrombotique, de statines,
I’application de régles hygiéno-diététiques (arrét du tabac, maintien d’une activité physique, pour les
AVC hémorragiques, controle de la consommation d’alcool), visites réguliéres chez le cardiologue et le

médecin traitant (208,209).

61



Tableau 2 Catégories de parcours de soins d’aval selon les recommandations de la SOFMER. Ann Phys Rehabil Med, 2011 (201)

Critéres de respect|
aux Parcours 1 Parcours 2 Parcours 3 Parcours 4
recommandations
Unité de prise en
charge UNV-MCO UNV-MCO UNV-MCO UNV-MCO
Initiale
Projet s . Potentiel de récupération Potentiel de récupération limité Projet 4 .
, . Pas de perte d’autonomie C . R . . . . Pas de projet d’autonomie
d’autonomie Projet d’autonomie probable d’autonomie partielle ou impossible
Hospitalisation compléte en SSR Hospitalisation compléte en SSR Hospitalisation compléte en SSR
spécialisé neuro-locomoteur spécialisé neuro-locomoteur spécialisée neuro-locomoteur
Orientation - Locked in syndrome
Au décours de Objectif : préparation retour au Objectif : préparation retour au - Etat Vegetatif
la primo- Retour a domicile domicile/dépistage + ttt des domicile/dépistage + ttt des complications
hospitalisation complications médicales + Rééducation | médicales + Rééducation intensive + Pas
pour AVC intensive + Réadaptation déficience et | de multiples intervenants quotidien pour
limitations d’activités restantes récupération maximale
Si présence de difficultés sociales et psycho-sociales (et/ou) présence de comorbidités ayant une incidence fonctionnelle :
talisation compléte en SSR Spécialisé Neuro-locomoteur / Polypathologique — Personnes Agées
] Hospitalisation compléte en SSR
D_“r ce Hospitalisation compléte en SSR Hospitalisation compléte en SSR spécialisé neuro-locomoteur
d’hospitalisation NA 1 1 . . .
SSR Spécialisé Neuro-locomoteur Spécialisé Neuro-locomoteur - Locked in syndrome= 6 a 12 mois|
1 a 4 mois a 6 mois - Etat Végétatif = durée continue
Objectif
de la prise en Retour a domicile Retour a domicile Retour a domicile Pas de retour au domicile
charge
- Si 1 type de rééducation* : secteur - Soit HDJ de MPR Services d’accompagnement
libéral - Soit Equipe mobile de réadaptation médico-social NA
+
Rééducation |_ g; Y o - ) .
Réadaptation Si>2 types de rééducation* : HDJ ou .HAD . | Rééducation secteur libéral a
*Type de rééducation = kinésithérapie ou |- Soit Rééducation secteur libéral a domicile
orthophonie ou ergothérapie domicile
Consultation de . . .
Oui Oui Oui NA
suivi MPR
Délai de
consultation de 3 a 6 mois post-AVC 6 a 12 mois post-AVC 6 a 12 mois post-AVC NA
suivi MPR
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1.4.3.2 La réalité des parcours des patients victimes d'un AVC

1.4.3.2.1 De facon générale en France

Afin d’améliorer la prise en charge des patients victimes d’AVC, les efforts des professionnels et des
régulateurs du systéme de soins se sont dans un premier temps concentrés sur la phase aigu€ du parcours,
et notamment la prise en charge au sein des unités neuro-vasculaires (UNV). Plus récemment, une
attention plus particuliére s’est portée sur la filiére dans son ensemble, afin d’assurer une prise en charge

graduée (filiecre AVC).

Sur le terrain, de multiples obstacles entravent la qualité, la fluidité et I’efficience globale du parcours
de prise en charge des patients victimes d’AVC. Ces obstacles concernent majoritairement la prise en
charge d’aval. Les difficultés d’orientation vers des structures adaptées sont souvent rencontrées en
raison d’un manque d’acces aux établissements et services de soins post-MCO, avec en corollaire le
nombre de personnes admises en SSR a la sortie de MCO demeurant en deca des objectifs de santé
publique. Le nombre de structures SSR neurologiques ne comble pas les besoins d’admissions dans ces
structures, générant des défauts et des inégalités d’acceés aux soins de rééducation spécifique et adaptée.
Ce défaut d’acces a ce type de soins représente une véritable perte de chance pour certains patients, la
rapidité de la mise en place de la rééducation étant un élément clé du devenir fonctionnel apres un AVC.
De plus, les structures sanitaires (HAD, HDJ, USLD) et médico-sociales (EHPAD, MAS, FAM, etc.)
souffrent aussi, d’un nombre de places limitées et n’ont pas toujours les possibilités d’accueil de patients
lourds au plan médical ou en termes de dépendance, a 1’origine de délais d’admission trés importants.
Cela augmente la durée des s€jours dans les services d’amont (SSR) et altére la fluidité de la filiere. Les

admissions en structures de SSR peuvent étre limitées elles-mémes par 1’absence d’aval (137).

Ainsi, les parcours d’aval présentent une grande hétérogénéité et de nombreuses lacunes en raison de

défauts de I’offre de soins et d’inégalités d’accés aux soins.
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1.4.3.2.2 La situation en Aquitaine et la création de la cohorte ObA2

En 2014, selon le Programme de Médicalisation des Systémes d’Information (PMSI), 8700 personnes
ont été victimes d’AVC en Aquitaine dont prés de 1000 sont décédées en cours d’hospitalisation.
L’AVC est la deuxiéme cause de mortalité en Aquitaine. Face a cette réalité, le plan Aquitain de lutte
contre les maladies cardio-neuro-vasculaires €laboré en lien étroit avec les professionnels de terrain, a
débuté dés avril 2010 et comporte de multiples actions programmeées, en cohérence avec le Plan National

AVC.

Depuis 2008, sept UNV ont été créées en Aquitaine. En 2014, 58% des séjours pour AVC en Aquitaine
passaient par une UNV, ce taux était de 30% en 2008 et progresse chaque année. Depuis 2010, une
cellule de coordination régionale des AVC est chargée d’améliorer 1’acces et la prise en charge au sein
des établissements. En 2014, un réseau de télémédecine a été mis en place permettant de donner a
distance 1’avis d’un expert neurologue. Si I’AVC est une maladie qui touche de trés nombreux citoyens
aquitains, les derniers indicateurs collectés par I’Agence Régionale de Santé d’ Aquitaine, montrent des
progres notables en matiére de prise en charge des AVC, comme I’amélioration du taux de survie (entre
2009 et 2014, 100 a 200 déces ont pu étre évités chaque année) ou le nombre de traitements par
thrombolyse (une augmentation de 160% depuis 2011). Ces résultats sont imputables a une meilleure
organisation des soins. Cependant, la prise en charge des patients lors de la phase aigué de I’ AVC reste
encore trés hétérogéne en Aquitaine, témoignant d’une structuration insuffisante des filiéres de prise en
charge. A noter, parmi les 40% de séjours AVC pris en charge dans des établissements qui ne seront pas

siege d’UNV, 25% sont accueillis dans des structures n’ayant pas neurologue a temps plein.

De plus, une importante disparité persiste entre les territoires pour la prise en charge d’aval : le taux
d’orientation en SSR de 23,7% en 2010, allait du simple au double selon le lieu de résidence des patients
(17% pour le territoire de santé Bordeaux-Libourne a 39% pour le territoire de santé Navarre-Cote

Basque). Seuls 0,1% des patients étaient pris en charge en HAD (210).

Par ailleurs, I’Observatoire Aquitain des AVC, dénommé ObA2, a été mis en place par I’ARS Aquitaine

dans le cadre d’un plan régional de lutte contre les maladies cardio-neuro-vasculaires 2010-2015 en
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Aquitaine. Il s’agit d’une cohorte régionale de patients ayant présent¢é un AVC récent constitué,
diagnostiqué et pris en charge dans les services de court séjour des 20 établissements de santé
d’ Aquitaine accueillant plus de 30 AVC par an. ObA2 couvre une région, permettant un recueil de cas
et d’indicateurs socio-économiques et géographiques importants et variés. L’Observatoire constitue un
outil d’amélioration des pratiques et des parcours de prise en charge des patients victimes d’AVC (de la
phase aigué en pré-hospitalier et hospitalier jusqu'a un an aprés ’AVC) ; il est aussi utilisé pour
développer des projets de recherche autour de la prise en charge des AVC. Il constitue un outil
permettant d’apporter des informations aux décideurs pour batir une stratégie de santé régionale sur

I’organisation et les filieres de prise en charge afin de les aider a structurer le parcours de soins.

L’Observatoire Aquitain ObA2 se structure autour d’un comité de pilotage et d’un comité technique et
scientifique. Ces comités définissent les modalités d’exploitation de I’Observatoire ObA?2 et veillent au
respect des principes adoptés, de ’objectif de cohérence régionale, a 1’analyse et a la communication

des résultats.

Les objectifs scientifiques de 1’Observatoire sont les suivants :

e Recenser de fagon pérenne les patients traités pour un AVC constitué dans les services de court
séjour des établissements de santé d’ Aquitaine accueillant plus de 30 AVC par an ;

e Décrire la prise en charge des AVC (pratiques professionnelles, délais, orientation des patients) en
amont de 1’hospitalisation, au cours de 1’hospitalisation et en phase post-hospitaliére dans les
établissements de santé d’Aquitaine ;

e Décrire la population de patients pris charge pour un AVC dans les établissements de santé
d’Aquitaine en termes socio-démographiques et cliniques ;

e Assurer un suivi de cette cohorte de patients pendant 1 an : survenue de complications pendant le

séjour, séquelles et mortalité a un an.

L’Observatoire recueille les données médicales nominatives des patients inclus, tout au long de leur

parcours d’amont et d’aval, et ce, jusqu’a un an apreés la phase aiglie. Le recours aux données
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nominatives est justifié par la nécessité de réaliser le suivi des patients et de croiser les données entre
les différentes bases existantes. La cohorte a regu les autorisations du CCTIRS (Comité Consultatif sur
le traitement de 1’information en matiére de recherche, avis favorable n11-249 du 07 avril 2011) et de
la CNIL (Commission nationale de I’informatique et des libertés, autorisation DR-2011-438 du 27
octobre 2011) pour recueillir des données nominatives, réaliser des entretiens aupres des patients pour
le suivi a 1 an, utiliser les données de la base PMSI régionale, exploiter les données du RNIPP et du
CépiDC. Ces autorisations sont en cours de réactualisation afin de prendre en compte les nouveaux
circuits réglementaires de demande d’autorisation pour les recherches non interventionnelles avec mise
en relation avec les données du Systeme National des Données de Santé (SNDS). Les nouvelles
demandes d’autorisations auprés du Comité d’Expertise pour les Recherches, les Etudes et les
Evaluations dans le domaine de la Santé (CEREES) et de la CNIL via I’Institut National des Données
de Santé (INDS), prendront en compte notamment, 1’accés et 1’exploitation des données du SNDS
(SNIIR-AM, PMSI national, CépiDC) en respectant les nouveaux processus d’accés aux données et en

définissant les protocoles d’appariement nécessaires avec les organismes tiers.

1.5 Face a cet état de connaissances, des questions scientifiques en

suspens

Les parcours de patients victimes d’AVC ne sont pas linéaires, mais fractionnés en séquences de prise
en charge au sein de structures sanitaires (MCO (médecine-Chirurgie-Obstétrique), SSR, USLD) ou
médico-sociales, évoluant au grés des complications et événements liés directement ou non a I’AVC.
Leurs prises en charge exigent une bonne organisation et articulation des différents maillons de la chaine
de soins et des différents acteurs. La prise en charge des AVC en aigu mais surtout en aval doit
considérer de facon globale les conséquences de I’ AVC sur la situation de la personne dans son contexte
de vie, afin de tenter de compenser les difficultés et préparer puis accompagner le patient. C’est
I’ensemble de ces paramétres qui font toute la complexité des parcours de soins, de santé et parcours de
vie de patients victimes d’AVC. Ces parcours trés hétérogénes sont a ce jour mal connus et mal

identifiés. Ils présentent par ailleurs de nombreuses lacunes liées a des défauts d’offre de soins et d’
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inégalités d’acces aux soins. Une meilleure connaissance de la réalité et des éléments constitutifs de ces
parcours débouchant sur la construction d’une typologie de ces parcours d’aval et donnant acces a une
meilleure identification des inégalités d’acces aux soins au sein de ces parcours permettrait d’adapter au
mieux 1’offre de soins médicale et médico-sociale aux besoins des patients afin de fournir le bon soin

au bon moment garantissant au patient le meilleur résultat fonctionnel.

Par ailleurs, trés peu d’informations existent en France sur la fréquence, I’incidence et les types de

séquelles post-AVC.

Enfin, si ’ensemble des facteurs cliniques prédictifs des séquelles post-AVC liés a 1’état antérieur du
patient et & I’AVC, ainsi que le rdle pivot de ’'UNV au sein de la filiére ou encore les éléments du
parcours a la phase aigué (rapidité de prise en charge : orientation, délai de transfert, rapidité d’acces a
I’imagerie, accés a une UNV, rapidité d’accés a la thrombectomie, rapidité de mise en ceuvre du
traitement fibrinolytique, rapidité de démarrage des soins de rééducation) ont été largement étudiés, les
informations scientifiques concernant les éléments du parcours d’aval les plus déterminants pour
optimiser 1’état de santé des patients tels que I’orientation en structure de soins de suite et de réadaptation
spécialisée (121,201,211,212), le modele de I’ESD ou « Early supported discharge » (149,152,213), la
durée de séjour de prise en charge initiale courte (sortie précoce) (86) ou encore le retour au domicile
(86), ne sont pas suffisants pour planifier I’offre de soins nécessaires a la mise en ceuvre d’une filicre de

soins d’aval efficace, répondant a I’ensemble des besoins des patients.

Nous souhaitons ainsi par ce travail de thése pallier ces défauts d’informations et progresser dans la
connaissance des parcours d’aval post-AVC, de I’épidémiologie des séquelles post-AVC et du lien entre

¢léments du parcours d’aval et séquelles post-AVC.
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2 Analyse des parcours d’aval, mesure des séquelles et lien
entre parcours d’aval et séquelles post-AVC : enjeux

conceptuels et méthodologiques
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La mesure des séquelles, 1’analyse des parcours et du lien entre parcours et séquelles post-AVC
présentent de nombreux enjeux conceptuels et méthodologiques. Concernant les aspects conceptuels
tout d’abord, la notion de séquelle est complexe ; des dénominations co-existent se fondant chacune sur
des modeles conceptuels du handicap différents. Le choix de ce modéle est un préalable nécessaire a

toute recherche sur les séquelles post-AVC car il détermine leur périmétre et leurs composantes.

De méme, la notion de parcours est multidimensionnelle, ses définitions et acceptions multiples et son
périmetre flou. Les différentes composantes du parcours varient selon les périmétres et définitions qu’on
leur donne. La encore, fixer ces paramétres sont indispensables préalablement a 1’analyse de tout

parcours.

L’analyse du lien entre parcours et séquelles post-AVC souléve deux questions méthodologiques fortes :
la validité et la reproductibilité de la mesure des séquelles et la force de la relation causale entre parcours
et lien. En effet, la nécessaire objectivation des séquelles passe par leurs mesure qui doit s’appuyer sur
des outils aux performances métrologiques suffisantes pour permettre leur utilisation sur des groupes de
patients, dans un but diagnostique, de suivi, et de comparaison. La notion de lien entre parcours et
séquelles n’implique pas une relation causale entre ces deux éléments. Cependant, une telle relation
causale, aux exigences méthodologiques fortes, présente un intérét puissant en termes d’amélioration de

I’état de santé des populations.

2.1 Les séquelles post-AVC

La Notion de SEQUELLE est une notion trés générale qui est définie comme toute « Suite, complication
plus ou moins tardive et durable d'une maladie, d'un traumatisme ». Le périmétre des séquelles, leurs
dénominations et définitions varient selon le modeéle de handicap sur lesquelles elles s’appuient, les
modéles sociaux intégrant de fagon plus large et systématique les facteurs contextuels du patient que les
modeles bio-médicaux. Il est donc primordial dans I’appréhension des séquelles post-AVC de choisir

un mode¢le de handicap qui va déterminer le type de séquelles et leur retentissement a prendre en compte.
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2.1.1 Modeles conceptuels généraux du handicap

Divers modeles conceptuels ont été proposés pour comprendre et expliquer le handicap et son
fonctionnement. Ceux-ci trouvent leur origine soit dans un «conception bio-médicale du handicap » soit

dans une conception « sociale » du handicap. « modéle socialy.

Dans la conception bio-médicale, le handicap est per¢u comme un attribut de la personne, résultant d'une
maladie, d'un traumatisme ou d’un autre probléme de santé qui nécessite un traitement individuel par
des professionnels. Les interventions visent a guérir le malade, ou 1’adapter et changer son

comportement.

Dans la conception sociale, a contrario, la situation de handicap est considérée comme « créée » par

I’environnement, c'est-a-dire par la société et son organisation.

Parmi les principaux mod¢les existants, trois sont issus de la conception sociale du handicap, le modele
de Nagi en 1976, le modele de Verbrugge et Jette en 1994 et le modéele de Fougeyrollas en 1998 et un
de la conception bio-médicale : le modéle de Wood, en 1980. Enfin, un dernier modéle, « modéle bio-
psycho-social » élaborée en 2001, la Classification internationale du fonctionnement du handicap et de

la santé (CIF) emprunte, aux deux conceptions, et médicale (modele de Wood ) et sociale.

La figure 9 compare les composantes des différents modeles du handicap, développés au cours du temps

depuis les travaux de Nagi (214):
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CORRESPONDANCE CONCEPTUELLE DANS LE CHAMP DU HANDICAP

Causes Factewrs Structures | Fonctions Aptitudes Roles Environnement
personnels organes internes fonctionnelles sociaux social et physique
oTganes

MNagi (6] Maladies o Déficience Limitations Handicap 5]
1976 fonctionnelles (disability)
Wood @ Maladies (4] Déficience Incapacités Désavantage 5]
1980 Traumatismes / handicap
Verbrugge | Oui Causes Intra- Déficience Limitations Restrictions d'activités Extra-individuels
et Jette individuels fonctionnelles
1994
PPH Oui Causes Facteurs Systémes Aptitudes Habitudes de vie Facteurs
1998 identitaires organiques (capacités / (situation de environnementaux
Intégrité / déficience incapacités) participation sociale / (Facilitateurs/
situation de handicap) Obstacles)
CIF © | Problémes de Facteurs Structures Fonctions Activités (capacité dans un Facteurs
2001 santé personnels | anatomiques | organiques environnement standard) environnementaux
(facteurs (Intégrité (Intégrité (Facilitateurs/
contextuels) structurelle/ | fonctionnelle Participation (performance dans Obstacles)
déficience) / déficience) I'environnement réel) (facteurs
contextuels)

Figure 9 Correspondance conceptuelle dans le champ du handicap, Séminaire du Réseau partenarial francophone pour la
formation et la recherche sur la CIF et le PPH, 2 décembre 2005, PARIS. (214)

Travaux du sociologue Saad Nagi, 1976

Nagi a défini pour la premiére fois les évolutions de la pathologie active vers le handicap, déficience,
limitation fonctionnelle et ce qu’il appelait « Disability » qui correspondait aux conséquences de la

limitation fonctionnelle sur le plan de I’intégration sociale (215).

Modéle médical de Wood, 1980

maladie ou trouble | = | défidence | = | incapacté | = | handicap

Figure 10 Modeéle du handicap proposé par Wood, 1980 (216).

Le modele de Wood (216), en 1980, propose une clarification conceptuelle du modele de Nagi
distinguant trois plans d’expérience du handicap : les déficiences au niveau physiologique et
anatomique ; 1’incapacité au niveau fonctionnel ; le désavantage social, conséquences sociales des

déficiences et /ou des incapacités (figure 10). Wood envisageait le handicap comme un phénomene
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individuel, résultat d’une relation de cause a effet linéaire qui d’une maladie (ou traumatisme) conduit

a des déficiences ou incapacités, elles méme causant des désavantages sociaux.

Le modéle social de Verbrugge et Jette, 1994

facteurs intra-individuels

\

pathologie active ~> | défidence | =>» limitation fonctionnelle =~ | handicap

-« ‘)

facteurs de risque facteurs extra-individuels

Figure 11 Modele du handicap proposé par Verbrugge L.M et Jette A.M en 1994 (217).

Le mode¢le proposé par Verbrugge et Jette en 1994 (217) est développé sur des bases du schéma de Nagi.
11 s’articule autour d’une trajectoire principale qui présente une séquence linéaire allant de la pathologie
au handicap en passant par la déficience et les limitations fonctionnelles (figure 11). A la différence de
Wood, Verbrugge intégre a cette trajectoire 1’influence de trois facteurs individuels et contextuels : les
facteurs de risque, les facteurs intra-individuels (personnels) et les facteurs extra-individuels
(environnementaux). Les facteurs de risque sont des caractéristiques individuelles pouvant avoir une
influence sur la présence et la sévérité de la déficience, de la limitation fonctionnelle et de I’incapacité
(par exemple, attributs démographiques, sociaux et comportementaux). Les facteurs intra-individuels et
extra-individuels exercent leur influence durant le processus qui mene a la limitation fonctionnelle. Ils
peuvent agir de mani¢re a améliorer la situation des personnes (par exemple soins médicaux,
réadaptation, modification de I’environnement) ou encore étre des facteurs aggravants (par exemple

anxiété, structures inadaptées, discrimination sur le marché du travail).

72



Modéle social du Processus de Production du Handicap (PPH) de Fougeyrollas, 1998

Fougeyrollas récuse une approche trop médicale du handicap, qui selon lui réduit la personne a des

caractéristiques biophysiques et restreint la question sociale (218).

Il propose en 1998 une alternative au modéle de Wood, le Processus de Production du Handicap (PPH)
(218). Construit sur une approche anthropologique, le PPH vise a documenter et expliquer les causes et

conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a 1'intégrité ou au développement de la

personne (214,219).
Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Facteurs MACRO
identitaires Sociétal
FP—FR
Facilitateur €—> Obstacle FP—FR
Facilitateur € Obstacle

/o N\ [\

:;"“;:“‘:; Aptitudes MICRO o
Eang Personnel > C itaire
FP-FR «> FP—FR FP - FR FP—FR
Intégrité €—> Déficience Capacité €—> Incapacité Facilitateur «—> Obstacle Facilitateur «—» Obstacle
A A
Interaction
Flux temporelle
A
Habitudes de vie
Légende
PF : Facteur de protection . .
RF : Facteur de risque Activités courantes Réles sociaux
fes Siumdonde FP—FR FP - RF
participation sociale
| SH : Situation de handicap SPS «—> SH SPS «—>SH

Figure 12 PPH : Modeéle explicatif des causes et conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a l'intégrité ou
au développement de la personne (RIPPH/SCCIDIH,2010) (220)(221)

Ce modele se distingue des autres modeles de développement humain en faisant apparaitre les concepts

de « facteurs de risque », de « facteurs identitaires », de « systémes organiques » et d’« aptitudes ».
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Selon cette nouvelle version du modele du PPH (2010)(figure 12), les facteurs de risque sont intégrés a
I’intérieur des trois domaines conceptuels que sont les facteurs personnels, les facteurs

environnementaux et les habitudes de vie (214,218,219,221).

Le modéle conceptuel introduit également I’idée que : 1) les « facteurs personnels » présents dans le
milieu de la personne se décomposent en « facteurs identitaires », « systémes organiques » et
« aptitudes » et interagissent entre eux. Ces facteurs environnementaux peuvent se révéler étre des
facilitateurs ou des obstacles ; 2) les « facteurs environnementaux » présents dans le milieu de la
personne se décomposent en « environnement sociétal (MACRO)», en «environnement
communautaire (MESO) » et en « environnement personnel (MICRO) » et interagissent entre eux. Ces
facteurs environnementaux peuvent se révéler étre des facilitateurs ou des obstacles ; 3) le niveau de
réalisation des « habitudes de vie » d’une personne serait déterminé par le résultat de I’interaction entre
ses facteurs personnels et les facteurs environnementaux présents dans son milieu de vie et est amenée
a évoluer dans le temps (notion de flux temporelle). Les activités courantes et les roles sociaux évoluent
en fonction des changements observés des facteurs personnels et environnementaux. Ce modele est

indissociable d’une prise en compte de la temporalité et d’une dynamique historique (221).

Les champs d’application de ce modéle sont les suivant :

e Champ des politiques et I’organisation des services : le PPH est utilisée dans le cadre de la définition
des orientations et des priorités d’intervention de la politique québécoise. Le but étant d’identifier
des stratégies et de développer des interventions visant a améliorer la participation sociale des
personnes ayant des incapacités.

e Champ des programmes de formation : Enseignement de 1’utilisation et application dans le contexte
de pratique professionnelle (en éducation spécialisée, psychoéducation, service social, réadaptation
et ergothérapie)

e Champ des statistiques et des enquétes : L’instrument de mesure développé a partir du PPH (la
mesure des habitudes de vie — MHAVIE) a été intégré dans 1’enquéte populationnelle québecoise

sur les limitations d’activités et le vieillissement (EQLAV).
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Modéle bio-psycho-social : La classification internationnale du fonctionnement du handicap et de la

santé (CIF), 2001

La Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) a été élaborée en
2001 par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) afin de fournir un langage uniformisé et un cadre

pour la description et I’organisation des informations relatives au fonctionnement et au handicap.

La CIF incarne le passage d'un modéle purement médical a un « modele biopsychosocial » de la maladie
(OMS : 2002), d'une perspective axée sur le handicap physique (ou activité de la vie quotidienne - AVQ)

a une vision multidimensionnelle plus large du « fonctionnement » (222).

11 s’agit d’une perspective fonctionnaliste axée sur la performance de I’individu et la conformité a la

norme congue comme donnée, externe, vers laquelle on doit tendre pour participer.

La CIF congoit le handicap comme le résultat d’un processus, ou facteurs individuels et contextuels
interagissent, pour produire une situation de handicap (approche universelle du fonctionnement
humain). Dans chacun des trois registres (le corps, la personne et la société), les différences observées
d’un individu a 1’autre sont envisagées comme des variations du fonctionnement humain et non plus
comme des états de santé figés et stigmatisant. Les concepts de Déficience-Incapacité-Désavantage sont

remplacés par ceux de fonction et structure du Corps, de 1’ Activité et de la Participation (figure 13).

La CIF a identifi¢ 4 niveaux distincts d’expression d’une maladie :

1) Un premier niveau intrinséque correspond a la maladie ;

2) Un deuxiéme niveau correspondant aux manifestations cliniques appelées aussi déficiences ; celles-

ci se définissent comme une altération des fonctions psychologique, physiologique ou anatomique ;

3) Un troisiéme niveau correspondant aux conséquences fonctionnelles, intitulées limitations
d’activités ; les limitations d’activités désignent les difficultés qu’une personne rencontre dans

I’exécution d’une tache ou d’une activité.
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4) Un quatriéme niveau correspondant au retentissement social, culturel, environnemental et personnel

de I’affection ; appelé restriction de participation, ce niveau est associé¢ aux problémes qu’une personne

peut rencontrer dans son implication dans une situation de vie réelle.

Probléme de santé
(trouble/maladie)

T
v v v

Fonctions Activités Participation
structures =P | (imitation de ractivite) |d=P> (restriction de
organiques la participation)
(déficience)

t ? ;

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels

Figure 13 Présentation du schéma conceptuel de la CIF (OMS, 2001) : Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (OMS, 2001) (222)

Les facteurs environnementaux désignent I’environnement physique, social et comportemental dans
lequel les gens vivent et ménent leur vie. Les facteurs personnels correspondent aux caractéristiques
socio-démographiques et socio-économiques de la personne. Ces différents niveaux d’analyse

interagissent entre eux (222).

La CIF permet, de classer les séquelles de toute affection, selon leur retentissement fonctionnel, et leurs
conséquences sur les activités et la participation, en intégrant les facteurs contextuels

(environnementaux et personnels).

Dans le cadre d’un grand projet regroupant 1’OMS, la direction de la recherche de la CIF et I’appui

scientifique de nombreuses universités, la CIF a été déclinée selon 12 pathologies chroniques, dont fait
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partie ’AVC (223) (annexe 1). Une liste détaillée des fonctions corporelles et structurelles, des activités
et de la participation qui peuvent étre atteintes suite a un AVC, ainsi que des facteurs environnementaux
et personnels constituant I'environnement physique, social et comportemental dans lequel les gens
vivent et meénent leur vie a été établie. Les fonctions corporelles ont été déclinées en fonctions de
conscience, d'orientation, d'attention, de mémoire, du langage, de puissance musculaire, etc. Les
fonctions structurelles concernaient la fonction cérébrale, cardio-vasculaire, 1’épaule, le membre
supérieur et le membre inférieur. Les activités et la participation listées €taient la parole, la marche,
l'alimentation, la vie communautaire, les loisirs et les relations intimes. Des taches telles que manger et
marcher peuvent étre plus pertinentes pour le niveau d'activité du fonctionnement, tandis que les
interactions interpersonnelles de base et les relations sociales informelles sont plus pertinentes dans le
domaine de la participation. L’ensemble fournit une description claire de tous les domaines fonctionnels

touchés suite a un AVC (annexe 1).

Mesurer les séquelles post-AVC dans un contexte théorique précis et multidimensionnel requiert un
modele capable d’évaluer a la fois les approches individuelles plutot centrées sur I’individu et son
histoire et les approches systémiques, prenant en compte 1’interaction avec I’environnement, plutot
centrées sur ses besoins (figure 14). La CIF nous apparait actuellement comme le cadre de référence le

plus apte a remplir cette fonction.
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KLoisirs‘ vie sociale /

Figure 14 Approche multidimensionnelle des séquelles post-AVC

2.1.2 Mesure des sequelles post-AVC

2.1.2.1 Méthodes d’évaluation

Diverses méthodes et techniques sont utilisées dans le but de procéder a I’évaluation des séquelles post-

AVC et chacune comporte ses avantages et ses limites

L’échelle (ou questionnaire) est un outil facile 8 manipuler qui permet au praticien, soit dans un objectif

d’évaluation et de suivi individuel, soit dans un objectif de recherche, de quantifier I’information. Elles

permettentd’évaluer des dimensions objectives (les déficiences motrices, déficiences cognitives, etc.)
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comme subjectives ou complexes (la fatigue, la douleur, le handicap, la qualité de vie, etc.). Les échelles
donnent une valeur numérique a ces concepts subjectifs et permettent de quantifier objectivement les
séquelles et de suivre leur évolution dans le temps et d’établir des comparaisons entre individus et

groupes.

Une approche par questionnaire comporte 1’avantage d’étre quantitative et précise mais elle est longue,

morcelée et peu applicable dans certains cas (224).

L’état de santé de certains patients ne permet pas toujours le recours a de tels instruments. C'est le cas
notamment, lorsque le patient manifeste des troubles phasiques, de 'attention, de la fatigabilité, de la
confusion ou de I’agitation (225). Par ailleurs, certains thémes sont difficilement abordables dans un

questionnaire.

Parmi les avantages des échelles dont le mode d’administration est auto-administré, les réponses peuvent
étre réfléchies, améliorant la qualité du recueil ; les personnes peuvent également répondre au moment
qui leur convient le mieux, facilitant leur participation. De plus, il n’existe pas de limite d’ordre

géographique.

Concernant les limites, cette méthode d’évaluation est soumise au risque de non réponse, risque non
rencontré lors d’un contact direct. Afin de faciliter la participation des enquétés, d’améliorer la
représentativité de I’échantillon et d’augmenter le taux de réponse, différents modes de collecte peuvent
étre combinés. Chacune de ces méthodes suppose une mise en forme adaptée des questionnaires et
un suivi de collecte particulier qui doivent étre testés (clarté, filtres, espace de notation, orientation dans

le questionnaire, type et périodicité des relances etc.).

De plus, si une échelle peut apparaitre comme un outil d’élaboration facile, elle nécessite des travaux

de développement et de validation pour obtenir des échelles valides et reproductibles.

La réalisation de ces évaluations globales ne peut cependant pas suffire a décrire 1’état neurologique du

patient, élément qui requiert une évaluation clinique systématique.
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L’examen clinique permet de poser un diagnostic, d’apporter une évaluation globale de I’ensemble des
déficiences consécutives a I’AVC et doit s’accompagner d’une évaluation de I’autonomie dans les actes
de la vie quotidienne. L’examen clinique par sa finesse d’analyse et son observation directe permet
I’objectivation des troubles, méme difficile a analyser. Réalis¢ initialement en milieu hospitalier dans le
cadre de I’AVC, ce bilan doit étre actualisé a I’occasion du retour a domicile puis étre 1’objet d’une
réévaluation périodique, coordonnée par le médecin traitant permettant de suivre 1’évolution clinique du

patient.

Cet examen ne permet pas la quantification des troubles et présente une faible reproductibilité, plus
particulierement lorsque le suivi n’est pas assuré par le méme praticien. De plus, sa faisabilité et son
colt dans le cadre de recherche sur des groupes importants de patients ne permet pas toujours d’y avoir

recours, comme c’est le cas dans notre étude.

2.1.2.2 Les échelles de mesure des séquelles post-AVC : catégories et qualités

psychométriques

2.1.2.2.1Catégories d’échelle

Parmi les échelles mesurant les séquelles suites a un AVC, on distingue :

Les échelles spécifiques de la fonction et de la maladie et les échelles génériques qui évaluent toutes les
fonctions. Les échelles spécifiques permettent d’établir une évaluation intégrée aux contextes
spécifiques de I’AVC et peuvent s’appliquer a une déficience, une limitation d’activité ou une restriction

de participation.

Les échelles génériques mesurent le retentissement fonctionnel global dans la vie du patient. Elles

évaluent la limitation d’activité et\ou la restriction de participation.
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2.1.2.2.2 Qualités psychométriques des échelles

Afin d'obtenir des mesures performantes, ces échelles doivent faire 1’objet de wvalidations
psychométriques. Cette validation est composée de plusieurs étapes nécessaires pour développer une

mesure valide et fiable.

2.1.2.2.2.1 La validité

Une mesure est dite valide lorsqu’elle est en capacité de quantifier le phénoméne pour lequel elle a été
construite. « D’une fagon générale, un instrument de mesure est dit valide, s’il mesure ce pour quoi il a

été construit » (226).

L’analyse de la validité d’une échelle répond a plusieurs étapes dont I’objectif est de vérifier différentes

dimensions de la validité :

La validité d’apparence (face validity) résulte d’un jugement subjectif, fonction de I’utilisateur, prenant

en compte les aspects visibles de I’échelle : longueur, libellé des items, modalités de réponse etc. 1l

s’agit d’un simple jugement superficiel, fonction de 1’utilisateur.

Cette étape vérifie que les questions sont compréhensibles, sans double sens ou ambiguité. Il est
important de faire relire les questions établies par des patients, afin d’avoir leur vision et leur

compréhension du texte.

L’analyse de la validité de contenu suppose une étude approfondie, faite par des experts du domaine

étudié (médecins, méthodologistes, infirmiers, psychologues). Ces experts évaluent dans quelle mesure
les items composant 1’échelle sont pertinents et constituent un échantillon représentatif de I’univers de
tous les items possibles pouvant décrire le phénoméne mesuré. Cette étape vérifie que les questions
correspondent bien au domaine étudié et que le domaine évalué¢ correspond bien a la population a

laquelle le questionnaire est destiné.
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Concernant la validité contre critére (criterion validity), le phénoméne mesuré est évalué a la fois par
I’échelle étudiée et un critére extérieur a celle-ci, pris comme référence (Gold Standard). La validité
contre critére vérifie que la nouvelle échelle classe les patients comme le gold standard. Cette dimension

de la validité n’est applicable que lorsqu’ il y existe un gold standard.

Lorsqu’aucun gold standard n’est disponible, la validité du construit (construct validity) vérifie en quoi

la mesure de I’outil répond aux hypothéses connues dans la littérature faisant varier le phénoméne

mesure.

2.1.2.2.2.2 La fiabilité

Sous I’aspect de fiabilité (reliability), se cachent deux notions : la cohérence interne et la

reproductibilité.

La cohérence interne (internal consistency) d’un ensemble d’items, testée par le coefficient de

Cronbach, , correspond a la bonne corrélation entre les items. Plus les items sont liés entre eux, plus la
valeur du coefficient de Cronbach est grande. En pratique, celle-ci doit étre supérieure a 0,7 (sur un
maximum de 1) pour permettre de conclure & une bonne cohérence des questions dans un domaine si
I’on veut utiliser 1’outil pour comparer des populations. Pour une application quotidienne de 1’outil,
donc utilisé en pratique pour 1’évaluation d’un seul et unique patient a la fois, il est nécessaire d’obtenir

un coefficient de Cronbach d’au moins 0.90.

La reproductibilité est la propriété qui rend compte de la capacité a fournir des résultats semblables lors
de mesures répétées dans des conditions identiques. De fait, la reproductibilité caractérise la précision de
la méthode de mesure utilisée (une méthode précise donne toujours les mémes résultats, donc les
mesures ont une dispersion faible). Les défauts de reproductibilité peuvent étre liés a une variabilité
intra- et/ou inter-observateur. La variabilité intra-observateur (fiabilité intra-observateur) fait référence
au fait que le méme observateur, étudiant le méme phénomeéne a des périodes successives, ne trouve pas

le méme résultat ; la variabilité inter-observateur (fiabilité inter-observateur) correspond au fait que le
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méme phénoméne étudié par plusieurs observateurs de fagon concomitante, n’aboutit pas au méme

résultat.

2.2 Diversité de la conception de parcours de prise en charge

La problématique d’inadéquation de I’organisation du systéme de santé n’est pas nouvelle. Cette
problématique devient cependant aujourd’hui plus visible. Dans un contexte de fortes contraintes
budgétaires et de transition épidémiologique, la notion de parcours du patient est devenue un objet
d’étude de premier ordre pour les différents acteurs impliqués dans le systéme de santé, voire une des
clés de la rationalisation, a tel point que la notion de parcours est prégnante dans les textes fondateurs
de la stratégie nationale de santé. Pour autant, la notion de parcours, son périmétre et sa mise en ceuvre

restent flous.

La Notion de PARCOURS est une notion trés générale qui est définie comme un « CHEMIN POUR
ALLER D’UN POINT A UN AUTRE, ITINERAIRE, TRAJET » ou encore « Ensemble des étapes par

lesquelles passe quelque chose » (227).

Il existe des réalités différentes derriére le terme de « parcours ». Dans le champ de la recherche en
sciences humaines et sociales, la notion de parcours « refléte une tendance de fond consistant a
privilégier des approches biographiques et compréhensives pour mieux appréhender la complexité des
comportements humains » (228). Les travaux de sciences économiques et de sociologie relatifs aux
« temps de la vie », « au cycle de vie », se sont d’abord intéressés aux grandes évolutions sociales, aux
tendances observées au niveau macro et aux « grandes étapes » de la vie sous 1’angle des rdles sociaux
assurés aux différents ages, pour s’intéresser progressivement au niveau micro a travers 1’analyse de
parcours de vie individuel (229,230). Dans le champ de la politique de sant¢, depuis 2004, la notion de
parcours est utilisée par 1’assurance maladie dans le cadre du dispositif du « parcours de soins
coordonnés », reposant sur une incitation a suivre un parcours-type conditionnant les modalités de
remboursement des soins par 1’assurance maladie (231). Au niveau de la planification régionale et

départementale (210,232), I’emploi croissant de cette notion témoigne d’une recherche de
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décloisonnement. Une organisation cohérente au niveau territorial doit pouvoir contrebalancer la

logique sectorielle qui a traditionnellement dominé. Au niveau national également, les administrations

et les agences inscrivent progressivement leurs actions dans ce paradigme.

Ainsi, tous les acteurs ne mettent pas derriére le terme de « parcours » le méme contenu de sens (
n’identifiant pas les mémes acteurs « pivot ») ni les mémes schémas organisationnels cibles. La notion
de parcours s’étend d’une vision encore trés centrée sur le soin a une vision plus transversale entre les
soins et le médico-social mais sans vision « réellement » globale de parcours de vie. Ces différents
travaux sur la notion de parcours témoignent d’une prise de conscience partagée, mais la cohérence de

la stratégie reste a construire.

Dans notre contexte, la notion de parcours définie comme « la prise en charge globale du patient et de
I’usager dans un territoire donné », répond a la nécessité de faire évoluer notre systéme de santé face a
1’augmentation des maladies chroniques, responsables de la majorité des dépenses et de I’évolution des
besoins de la population (233). Les parcours ont deux dimensions, temporelle (organiser une prise en
charge coordonnée tout au long de la maladie du patient) et spatiale (organiser cette prise en charge sur

un territoire, dans la proximité de son domicile) (234).

De facon habituelle, trois catégories de parcours de prise en charge des patients atteints de pathologie
chronique sont identifiés : le parcours de soins, le parcours de santé et le parcours de vie (233)(figure

15).

Environnement — Education - Emploi — Justice. ..

Prévention - Médico-social / social
Ambulatoire
Hépital

Parcours de soins

Parcours de santé

Parcours de vie

Figure 15 Les notions de parcours selon le Secrétatriat général des ministéres chargées des affaires sociales (SGMCAS)(235)
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Le parcours de soins (233) repose sur le juste enchainement et au bon moment des différentes
compétences professionnelles liées directement ou indirectement aux soins. Il intégre les soins
ambulatoires et hospitaliers (soins de premiers recours et hospitalisation, hospitalisation a domicile,
soins de suite et de réadaptation, USLD - Unité de soins de longue durée). Il correspond donc a une
trajectoire composée d’étapes variant d’une part, selon le lieu d’habitation et 1’histoire médicale du
patient et d’autre part, selon les acteurs du réseau qui peuvent et doivent interagir. Le parcours de soins
débute des I’intégration du patient dans un groupe homogene relatif a une maladie ou une situation
donnée (ex. personnes agées). Un parcours de soins est un enchainement de séquences articulées entre
elles. Une visibilité de 1’articulation des étapes du parcours de soins permet aux acteurs du parcours et
au patient d’anticiper 1’ensemble des actions a planifier & chaque séquence. La coordination des soins
tout au long du parcours a pour objectif principal d’assurer la continuité des soins, d’éviter la redondance
d’examens inutiles et d’augmenter la qualité, la sécurité et I’efficience des soins grace a de 1’information

fiable et partagée, en temps réel.

Bien qu’il soit défini au départ de facon « standardisée », chaque parcours de soins est individualisé et
vise a donner une réponse adaptée aux besoins de I’individu, avec I’ensemble des composantes humaines

et culturelles, sociologiques qui le structurent.

Le parcours de santé répond aux besoins de prévention, médico-sociaux et sociaux. Ce sont les parcours
de soins articulés avec d’une part, les actions de prévention et d’autre part, I’accompagnement médico-
social et social, et le retour & domicile des personnes (établissements médico-sociaux, structures
d’hébergement temporaire et de répit, services a domicile, etc.)(233). Loin d’étre linéaire, les parcours
des usagers les aménent a avoir recours a plusieurs « composantes » de 1’offre sanitaire, médico-sociale
et sociale de facon parfois simultanée, parfois successive et itérative. Ainsi, « I’accompagnement

sanitaire et I’accompagnement social se superposent, et plus encore se commandent mutuellement » (3).

Aux yeux du conseil de la CNSA, I’expression « parcours de vie » est préférable aux termes « parcours
de soins » (limités aux impacts pour le secteur sanitaire) ou « parcours de santé » qui risque d’étre

interprété de fagon restrictive aux seuls secteurs sanitaire et médico-social. C’est en effet I’ensemble des
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dimensions de la situation des personnes (y compris la participation sociale, la citoyenneté, 1’insertion
scolaire et professionnelle, etc.) qui doivent étre prises en compte par les acteurs du soin et de
I’accompagnement. Cette notion, qui repose donc sur le vécu de la personne dans son environnement,
interroge les politiques publiques dans de nombreux domaines (santé mais aussi éducation, formation,
justice, protection de I’enfance et des majeurs, accessibilité au sens large, logement, emploi, loisirs,
proches aidants, etc.) et la facon dont elles parviennent (ou non) a favoriser 1’adéquation des parcours
des personnes avec leur projet de vie et la continuité des différentes formes d’accompagnement qui leur
sont offertes (soins, accompagnement social et médico-social, ressources) (3). La notion de parcours de
vie (233) répond aux besoins de la personne dans son environnement (éducation, réinsertion
professionnelle, contexte juridique, entourage familial, etc. ). Il s'agit de la prise en compte au cours des
étapes successives de la vie de la personne, de I’ensemble des dimensions (sociale, psychologique,
somatique, économique, professionnelle, familiale, etc. ) caractérisant sa situation. Le parcours de vie
fait référence a un accompagnement global de la personne, reposant sur I’examen de sa situation dans
son ensemble : projet de vie personnel, autonomie dans la vie quotidienne, état de santé, environnement
familial et social, ressources, etc. Ces différentes dimensions sont amenées a évoluer et nécessitent un
ajustement régulier des modalités d’accompagnement mises en ceuvre, impliquant des intervenants

multiples et des actions coordonnées des acteurs.

Dans le contexte d’une pathologie chronique avec de multiples séquelles nécessitant une prise en charge
sur le long terme impliquant de multiples intervenants de santé et sociaux, 1’approche
multidimensionnelle du fonctionnement au travers de la CIF prend tout son sens. En effet, cette approche
globale du fonctionnement s’écarte de prise en charge purement médicale et met toute la lumiére sur

I’interdisciplinarité qui constitue un parcours de vie d’un patient victime d’AVC.
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2.3 Lien entre parcours d’aval et séquelles post-AVC : Notion de

causalité

L’analyse causale a pour but de mieux comprendre un phénoméne donné et de permettre d’améliorer
les décisions d’action ou d’intervention. Dans notre contexte, la notion de lien entre parcours d’aval et
séquelles n’implique pas systématiquement une relation causale entre ces deux éléments et nécessite de
bien différencier la notion d’association statistique et de relation causale. Le lien peut se résumer a une
association statistique qui ne préjuge pas du mécanisme d’action du parcours sur les séquelles. Il peut
s’agir d’une simple concomitance voire méme d’un mécanisme inverse d’action de I’un sur ’autre. En
revanche apporter des arguments en faveur d’un lien qui serait causal entre parcours et séquelle apporte

des atouts majeurs pour ’action en faveur de la prise en charge des patients victimes d’AVC.

La preuve absolue de la nature causale de la relation entre un facteur de risque et la survenue d’une

maladie n’est jamais obtenue.

Juger du degré de plausibilité d’une relation causale, requiert de réunir des « arguments » qui ont été
formalisés en 1965 par 1’épidémiologiste anglais Bradford Hill (236). Ces « arguments » ou « critéres »
sont examinés un a un, puis leur synthése permet de progresser dans 1’établissement d’un jugement
global de plausibilité. Parmi ces critéres, certains sont internes a 1’étude tels que la séquence temporelle,
la force de I’association, I’existence d’une relation dose-effet, la spécificité de la relation de la cause et
de I’effet, la cohérence interne et I'effet dose ; d’autres sont externes a 1’étude, tels que la constance de
l’association et reproductibilité dans diverses situations, la cohérence avec les connaissances, la

plausibilité biologique.

Comme I’indiquait Bradford Hill, « aucun de ces arguments ne peut apporter une preuve indiscutable
de la causalité et aucun ne doit étre considéré comme un critere indispensable pour affirmer la causalité
(sauf celui de la temporalité) » (236). Ainsi, la preuve formelle en épidémiologie est souvent un écueil
infranchissable et la possibilit¢ de démontrer des relations causales dans les études observationnelles

reste discutée. Plusieurs méthodes d’analyse « causale » ont été développées ces derniéres décennies,
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(les modgeles graphiques, I’analyse des chemins et ses extensions, et les mod¢les basés sur 1’approche
contrefactuelle, avec un intérét particulier pour les modéles marginaux structuraux) afin de prendre en
compte des questions de causalité devenues plus complexes. L’étude de maladies multifactorielles et
hétérogeénes implique la prise en compte de plusieurs causes reliées et pouvant interagir entre elles, avec
des déterminants qui s’organisent sur plusieurs niveaux. Par ailleurs, 1’étude de nombreuses maladies
chroniques s’oriente vers 1’épidémiologie « parcours de vie », impliquant des données longitudinales,
et des schémas causaux sous-jacents complexes. La notion dynamique avec la prise en compte du temps

devient ainsi nécessaire dans la compréhension des phénomenes (237).

Parmi les critéres de Bradford Hill, seuls, la séquence temporelle, la force de 1’association statistique, la
cohérence interne, I’effet dose, la constance de 1’association, la reproductibilité et la cohérence avec les

connaissances actuelles sont applicables a notre champ d’analyse du lien entre parcours et séquelles

e Séquence temporelle

Ce critere se réfere au fait que la cause, c’est-a-dire 1’exposition, ici les éléments de parcours, doit
précéder I’effet, c’est-a-dire I’apparition des séquelles. L’établissement de cette relation temporelle étant
indispensable pour envisager une relation causale. Ce critére est vérifié de fagon indiscutable dans les

schémas d’étude prospectifs de type cohorte prospective.

e Force de I’association statistique

La force de I’association est quantifiée par les mesures d’association entre le facteur étudié et la maladie
(risque relatif et odds ratio par exemple). Elle est d’autant plus élevée que ces mesures prennent des
valeurs estimées importantes. Les études épidémiologiques étant surtout de nature observationnelle, des
biais divers sont possibles et peuvent provoquer une distorsion des résultats et conduire par exemple a
observer des associations fortuites. Dans ce contexte, une association quantitativement forte est moins

susceptible d’étre expliquée par des biais.
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La force de 1’association est en général considérée, comme un critére fort de causalité. Toutefois, il ne

s’agit d’un critére ni nécessaire, ni suffisant a la causalité.

e (Cohérence interne de I’étude : prise en compte la plus compléte possible des facteurs de confusion

et minimisation des biais de sélection ou de classification.

Un facteur de confusion est un facteur qui perturbe 1’association entre 1’exposition étudiée (parcours
d’aval) et la maladie (séquelles a 1 an post-AVC). Une variable est un facteur de confusion si elle est
liée a I’exposition étudiée (parcours d’aval) et si elle est liée a la maladie (séquelles a 1 an post-AVC).
11 est possible de les contrdler en ajustant et/ou en stratifiant sur les potentiels facteurs de confusions.
Dans I’analyse du lien entre parcours et séquelles, différents facteurs de confusion potentiels peuvent
étre identifiés (schéma causal ci-dessous - figure 16). Ils appartiennent a trois catégories de variables :
1) les variables liées a 1’état antérieur du patient ; 2) les variables liées a I’AVC ; 3) les variables liées
au parcours pré-hospitalier et hospitalier, sur lesquelles il est primordial de pouvoir soit ajuster le modele

statistique soit stratifier la population d’étude pour espérer maitriser les potentiels biais de confusion.

f Situation du patient\ Facteurs / \\

avant ’AVC ’a1
d’ajustement Parcours pré-hospitalier et hospitalier

Caractéristiques socio- /ﬁ Délais de prise en charge & la phase aigiie (délai
démographiques L’AVC d’admission, rapidité d’accés a I'imagerie, rapidité

de mise en ceuvre du traitement fibrinolytique,

Poly-pathologie Type d’AVC rapidité de démarrage des soins de rééducation)
Incapacités pré- Gravité de Prise en charge en UNV
existantes I’AVC i " )

(NIHSS) Rééducation précoce

Facteurs de risque

cardio-vasculaires Déficiences 4 3
\ S N /)

/ Séquelles post-AVC \
a 1 an

/ Parcours d’aval

Environnement socio-économique

Parcours de soins - Déficiences
- Hospitalisation en MCO N P—
- Hospitalisation en SSR - Limitations d’activités
- Soins medicaux ambulatoires (consultations médicales
et paramédicales) - Restrictions de participation

Qins médico-sociaux / \ j

Figure 16 Modéle causal
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Minimiser les biais de sélection consiste, au moment de la planification de 1’étude, a éviter au maximum
la non participation des patients éligibles et assurer un bon suivi. De plus, afin de limiter un potentiel
biais de sélection engendré par des patients perdus de vue, une recherche complémentaire pour connaitre

le devenir des perdus vue peut étre réalisée.

Par ailleurs, le controle des biais de classification n’est en pratique possible qu’au moment de la
planification de 1’étude. Cela consiste a assurer un recueil des données de parcours et des données de

séquelles de bonnes qualités. Le recueil doit tre mesuré avec un outil validé, fiable et standardisé.

e Effet dose

Si I’élément de parcours d’aval joue un rdle causal en termes de séquelle a 1 an, sa suppression dans la
population (ou sa diminution) doit diminuer le risque de séquelle. Et inversement, une augmentation de
I’immersion dans un élément de parcours donné est associée a une augmentation du risque de séquelle.

Ce critere, quand on peut 1’observer, est un des meilleurs arguments en faveur de la causalité.

e Constance de I’association et reproductibilité

Ce criteére se référe a la réplication dans plusieurs études de 1’observation de ’association considérée
entre facteur d’exposition et maladie. Ce critére est d’autant plus fort que ces études ont été réalisées
dans des populations ou contexte différents. C’est la répétition d’études dont les résultats partiels vont
dans le méme sens et se complétent, qui finalement permettra d’obtenir un consensus en faveur de

I’existence d’une relation causale.

Ce critere, généralement considéré comme un critére fort de causalité, ne constitue pas pour autant un

critére nécessaire.

e (Cohérence avec les connaissances actuelles et avec les hypothéses qui ont conduit a la mise en

ceuvre de ’enquéte.
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3 Parcours et séquelles post-AVC : résultats d’une cohorte

rétrospective
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3.1 Introduction

Les parcours d’aval des patients victimes d’AVC présentent une grande hétérogénéité et de nombreuses

lacunes en raison de défauts de I’offre de soins et d’inégalités d’acces aux soins.

Les éléments constitutifs, du parcours d’aval des patients victimes d’AVC, leur chronologie, leur
diversité ne sont pas clairement décrits. Les inégalités d’acces aux soins en particulier ne sont pas
précisément identifiées, qu’elles soient de nature socio-démographique, clinique, géographique ou

économique.

Par ailleurs, alors que I’ensemble des facteurs cliniques prédictifs des séquelles post-AVC liés a 1’état
antérieur du patient et a I’AVC, aux éléments du parcours a la phase aigu€ ont été largement étudiés, les
informations scientifiques concernant les éléments du parcours d’aval les plus déterminants pour
optimiser 1’état de santé des patients ne sont pas suffisants pour planifier I’offre de soins nécessaires a

la mise en ceuvre d’une filiére de soins d’aval efficace, répondant a ’ensemble des besoins des patients.

Enfin, peu de données sont disponibles en France quant a la fréquence et aux types de séquelles post-

AVC.

Notre étude cherche a apporter des éléments d’informations sur ces sujets et s’est appuyée sur les

principes conceptuels et méthodologiques suivants.

La population d’étude était celle des patients victimes d’AVC inclus dans la cohorte ObA2 et pris en
charge en 2013 au sein des 7 établissements de santé d’Aquitaine participants a ObA2 (CHU de
Bordeaux, CH d’Agen, CH de Mont de Marsan, CH de Marmande, CH Sud-Gironde a Langon, CH Jean
Leclaire a Sarlat). Les données cliniques et de parcours se sont principalement appuyées sur celles de

la cohorte ObA2 li¢es aux données du PMSI régional.
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En raison d’absence (ou peu) de données disponibles sur le parcours de santé et de vie des patients
victimes d’AVC au sein de ces bases, nous avons concentré notre recherche sur le parcours de soins des

patients victimes d’AVC.

Les séquelles post-AVC ont été mesurées par un recueil ad hoc, dans une approche pluridimensionnelle.
Le mode¢le du handicap sur lequel nous sommes basés pour définir le périmétre des séquelles a mesurer
était celui de la CIF qui intégre trois niveaux : les déficiences, les limitations d’activités et les restrictions
de participation. La mesure des déficiences motrices (troubles moteurs, troubles de la sensibilité,
troubles du langage et des fonctions exécutives) qui nécessite un examen clinique aupres du patient,
inenvisageable, pour des raisons de faisabilité, a été exclu de notre étude. Les déficiences mesurées ont

été les troubles cognitifs, les troubles anxio-dépressifs, la fatigue et la douleur.

Pour I’analyse du lien entre parcours et séquelles, nous avons recentré les séquelles aux limitations
d’activité. Alors que les restrictions de participation sont fréquentes et négativement ressenties par les
patients, ce choix a été fait en raison d’une absence de consensus quant aux outils de mesures
performants de la restriction de participation. Nous avons préféré concentrer notre choix su un critére
de jugement non discutable en termes de mesure, en 1’occurrence, le score de Rankin modifié (mRS).
Le mRS est le critére de jugement de résultat fonctionnel le plus couramment retrouvé dans la littérature
sur 'AVC (238). 1l s’agit d’'une mesure en 6 points du fonctionnement global qui évalue I'étendue des
limitations d'activité, en particulier les AVQ, aprés un AVC (239,240). Les scores mRS vont de 0 (aucun
symptome) a 6 (déceés) avec un score de 5 correspondant a un état grabataire. Cette échelle prend en
compte le niveau de fonctionnement avant 'AVC et est la plus polyvalente de toutes les mesures de
résultats. Bien qu'il s'agisse principalement d'une mesure des AVQ de base et qu'elle soit axée sur la
mobilité, elle pourrait étre utilisée pour évaluer les AVQ instrumentales et permettrait de mesurer
certaines restrictions a la participation (241). L’échelle mRS est un outil valide (242-244), toutefois, sa
fiabilité est souvent remise en question en raison de sa nature subjective (244,245). L'utilisation d'une
entrevue structurée permet d’étre administrée en personne et par téléphone et améliore la fiabilité entre
évaluateurs (accord a 82 %). A notre connaissance, il n’existe pas de consensus concernant le seuil du

mRS. Un mRS<2 est généralement défini comme un bon résultat fonctionnel (241).
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3.2 Hypotheses de recherche

Dans I’analyse du lien entre parcours et devenir fonctionnel, nous faisons I’hypothése que les
caractéristiques, a la fois temporelles et spatiales des parcours de prise en charge d’aval jouent un role

important dans le devenir fonctionnel des patients victimes d’AVC et de fagon spécifique que :

e Les événements de santé liés a I’AVC (récidives et complications) ont un pronostic défavorable en
termes de récupération fonctionnelle et de devenir fonctionnel a 1 an ;

e L’application de consultations de suivi (en neurologie, médecine physique et réadaptation) a un
pronostic favorable en termes de récupération fonctionnelle et devenir fonctionnel a 1 an ;

e L’application des parcours d’aval de référence définis par les sociétés savantes de médecine
physique et rééducation, et notamment 1’orientation vers la structure la plus adaptée lors de la sortie

d’hospitalisation lors de la prise en charge initiale est de meilleur pronostic fonctionnel.

3.3 Objectifs

e Décrire le parcours de soins d’aval des patients victimes d’AVC inclus dans la cohorte ObA2, en :
o Décrivant les éléments constitutifs du parcours et leur chronologie
o Construisant une typologie de parcours de soins
o Analysant les inégalités d’accés aux soins de ces parcours

e Maesurer les séquelles des patients victimes d’AVC a 1 an aprés 1’épisode aigu ;

o Identifier les éléments du parcours de soins d’aval des patients victimes d’AVC associés au devenir

fonctionnel a 1 an durant 1’année suivant I’événement inaugural d’AVC.
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3.4 Matériel et méthodes

3.4.1 Conception de la recherche

3.4.1.1 Schema d’étude

Le schéma d’étude était une cohorte rétrospective multicentrique des parcours de soins de patients

victimes d’AVC inclus dans 1’observatoire ObA2.

La cohorte était constituée de données de parcours pré-hospitalier, hospitalier et de suivi post-hospitalier
jusqu’a un an aprés I’événement inaugural d’AVC. Ce suivi comprenait les données de ré-
hospitalisations MCO-SSR, les consultations, les caractéristiques socio-économiques et géographiques

et la mesure des séquelles un an apres 1’événement inaugural (figure 17).
Ces données ont été extraites de deux différentes sources d’information :

e les bases de données existantes (ObA2 et PMSI régional) ;

e des recueils ad hoc : données de parcours pré-hospitalier contenues dans les bases SAMU-SMUR,
caractéristiques socio-économiques et cliniques des patients issues des dossiers médicaux, séquelles
post-AVC et caractéristiques socio-écocomiques et géographiques des patients recueillies par

enquéte aupres du patient un an apres 1’événement inaugural d’AVC.

Ces sources d’information ont ét¢ liées ensemble pour constituer la cohorte de patients victimes d’AVC,
sujet de I’é¢tude. La combinaison de ces sources d’informations a pour objet d’apporter une image
compléte du parcours de soins des patients victimes d’AVC, de 1’événement inaugural d’AVC, jusqu’a

un an de suivi.

Les données de ré-hospitalisations ont été classées en trois catégories : Hospitalisations non liées a

I’AVC, Hospitalisations pour suivi, Hospitalisations pour récidive ou complication.
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Figure 17 Sources d'informations utilisées et exploitées

3.4.1.2 Population et échantillon d’étude

La population cible était I’ensemble des patients victimes d’AVC et pris en charge en établissement de

santé.

Les patients de notre population d’étude correspondaient :

e aux patients inclus dans I’Observatoire ObA2,

e hospitalisés dans 1’un des services de court s¢jour de 7 établissements de santé d’ Aquitaine (CHU
de Bordeaux, CH d’Agen, CH de Mont de Marsan, CH de Marmande, CH Sud-Gironde a Langon,
CH Jean Leclaire a Sarlat) entre le 1 octobre 2013 et le 4 décembre 2013 pour la prise en charge de

I’épisode aigu d’AVC.

Etaient exclus de la population d’étude les patients ayant présenté un AVC ischémique non confirmé
par une imagerie et/ou décédés pendant le s¢jour initial, sans numéro de téléphone disponible dans la

base de données de 1’Observatoire.

Notre échantillon d’étude était composé de patients de la population d’étude ayant accepté de participer

au suivi a 1 an visant a mesurer leurs séquelles suite a I’événement inaugural d’AVC.
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3.4.1.3 Les sources d’informations

Deux grandes sources d’informations ont été utilisées :

3.4.1.3.1La base d’ObA2 liée a la base régionale du PMSI

3.4.1.3.1.1 L’Observatoire Aquitain des AVC — ObA2

L’Observatoire recueille les données nominatives de prise en charge des patients victimes d’AVC dans
un établissement de santé d’Aquitaine, tout au long de leur parcours pré-hospitalier et hospitalier. La
cohorte ObA2 contient des informations sur le circuit pré-hospitalier et la prise en charge lors de
I’hospitalisation initiale et des informations sur la situation clinique en phase aigué€ (annexe 2). Parmi
les 20 établissements de santé pressentis pour participer a 1’Observatoire, en 2013, 7 incluaient des
patients et transmettaient leurs données de prise en charge des AVC (outils de recueil déployés, transfert
et traitement de données opérationnels). Ces 7 centres €taient les suivants (figure 18) : Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) de Bordeaux, Centres Hospitaliers (CH) d’Agen, Langon, Marmande, Mont-de-
Marsan, Sarlat et la clinique mutualiste de Lesparre. Ils comptaient: 3 UNV (CHU de Bordeaux, CH
d’Agen et de Mont-de-Marsan) et 4 établissements sans neurologue (Clinique mutualiste de Lesparre,
CH de Langon, Marmande et Sarlat). IIs étaient répartis sur I’ensemble de la région Aquitaine (ancienne
région Aquitaine), couvrant la grande majorité des départements de la région. Leur file active annuelle

de patients victimes d’AVC variait entre 22 (CH de Langon) et plus de 1000 (CHU de Bordeaux).

* Unités neuro-vasculaires

. Etablissements sans
neurologue

Figure 18 Carte de la région Aquitaine. Positionnement et caractéristiques des 7 établissements de santé alimentant la base
de données d’Oba2 en 2013
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3.4.1.3.1.2 La base du programme de médicalisation des systémes d’information régionale —

PMSI régional

Les bases PMSI MCO et SSR d’Aquitaine contiennent les diagnostics médicaux codés selon la 10°™
version de la classification internationale des maladies (CIM), les actes codés selon la classification
commune des actes médicaux et les données de mouvements du patient (durée de séjour, mois de sortie,
mode de sortie, etc.). Le fichier de chainage comporte en sus un numéro anonyme unique par patient et
un numéro de séjour. Ce numéro de séjour, établi en fonction de la date d’hospitalisation, permet de
recalculer le délai entre chaque hospitalisation et ceci aussi bien pour tous les séjours hospitaliers réalisés

en Aquitaine que pour les séjours hors région des patients résidants en Aquitaine.

3.4.1.3.1.3 Lien entre les bases de données existantes ObA2 ET PMSI-régional et conditions

techniques de ce lien

Ce rapprochement consiste a réaliser un lien entre 1’Observatoire ObA2 et les bases PMSI régionales
(MCO et SSR) pour analyser les ré-hospitalisations en MCO et SSR des patients inclus dans ObA2. Ce
lien a permis d’obtenir des informations sur le suivi hospitalier a I’issue de la prise en charge initiale
(figure 19). Ce rapprochement a ¢té réalisé par 1’intermédiaire d’un appariement probabiliste sur des

variables du PMSI (annexe 3).
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Exclusion

-Doublons

= Absence numéro de
telephone

- Décés durant
Fépisade aigu

= AVC ischémigue non
confirmé par imagerie

s

== g

Exclusion
Décés pendant le
séjour initial

- Mouvements

- Devenir du patient
- Durée de séjour

- Evénement lors du séjour
- Statut vital a la sortie

- Mouvements

- Diagnostics
(principal/relié/associés)
- Actes

- Statut vital

Figure 19 Lien entre les bases de données existantes ObA2-PMSI

Le principe de ce rapprochement repose sur la transmission sécurisée par le responsable de chaque

établissement de santé des variables d’appariement au responsable de la base du PMSI, par

I’intermédiaire du serveur sécurisé de la base d’ObA2. Un accord a été préalablement obtenu pour

effectuer ce rapprochement.
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OLA~

Observatoire Aquitain
des Accidents Vascualaires Cérébraux
- Identifiant registre
- NDA - Données identifiantes
-NIP fournies sauf NDA
DIM - FINESS Etb Identifiant registre PMSI régional
. - Age du patient Type d’unité
Etablissement - SSxe duppatient D}::mées de mouvement
- Code géographique Réhospitalisation :
- Mois de sortie Etb -liéa 'AvC
- Année de sortie Etb (récidive/complication)
- GHM RSS -liéa I'AvVC
- DP du séjour (suivi et prévention II)
- Nombre de DAS -non lié a I’'AVC
- Diagnostic relié Statut vital

- Durée de séjour

Figure 20 Conditions techniques du lien entre les bases ObA2 et PMSI

3.4.1.3.2Recueil de données Ad Hoc des séquelles et des éléments de parcours

3.4.1.3.2.1 Echelles de mesure des séquelles retenues

Nous nous appuyons sur le cadre de la classification internationale du fonctionnement (CIF) (222) de
I’OMS, pour définir le périmétre des séquelles a mesurer dans le champ de notre étude. Il s’agit des
déficiences, des limitations d’activités et des restrictions de participation.

Une sélection des échelles mesurant chacune des dimensions explorées dans notre projet a été réalisée,
se fondant sur des ¢léments de faisabilité, de fréquence d’utilisation dans 1’exploration de la dimension
et de validation, de conditions d’application et de recueil (annexe 4).

Chacune des échelles sélectionnées est présentée dans le tableau 3 et détaillée en annexe 5.

La mesure des différentes séquelles post-AVC et de la qualité de vie s’appuie dans notre étude sur des
échelles validées et standardisées. L’utilisation de ces échelles permet une évaluation valide et

reproductible des séquelles post-AVC.
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Tableau 3 Echelles sélectionnées pour l'étude

Dimensions Mode de
Echelle sélectionnée validée en francais Seuil
étudiées recueil validé
Séquelles post-AVC
Déficiences Troubles French Telephone Interview for TICS Outil de dépistage des troubles de mémoire Démence < 24 Téléphone
cognitifs Cognitive Status Modified (246) Evaluation de [D’orientation temporelle et spatiale, la mémoire MCI 24-33
immédiate, le calcul, la mémoire sémantique, le rappel différé, le  Normal > 34
langage, la compréhension d’une consigne
Anxiété- Hospital Anxiety and Depression HADS Identifier et évaluer une symptomatologie anxio-dépressive. Sous score d’anxiété > 14 Téléphone
Dépression  Scale (247) Deux sous-scores (anxiété et dépression) de 7 items. Chaque item est  Sous score de dépression > 14 Auto-administré
coté de 0 a 3. Note maximale de chaque sous-score est de 21.
Fatigue Fatigue Severity Scale (248) FSS Mesure I’impact de la fatigue sur différentes fonctions. Echelle de Likert  Fatigue forte > 5,5 Auto-
allant de 1 a 7. Score global=moyenne des cotations des 9 questions. administrée
Douleur Echelle Verbale simple (249) EVS Support aidant la personne a situer sa propre douleur. Allant de 0 « douleur absente » a 4 Auto-
« douleur insupportable » administrée
Limitations Echelle de Rankin modifié (250) MRS Mesure de I’indépendance fonctionnelle (intégrant les composantes de [0 ; 2] : indépendance ; [3 ; 5] : Téléphone
d’activités la CIF de la fonction corporelle, I’activité a la participation) dépendance ; (+/- 6 : déces) Auto ou hétéro-
administrée
Index de Barthel (251) 1B Mesure la performance du patient dans 10 activités de la vie Dépendance permettant le retour a Hétéro-
quotidienne (alimentation, toilette, habillement, continence ambulation,  domicile > 60 administrée
transferts et montée d’escaliers)
Restriction Community Integration Questionnaire (252) CIQ Evaluation du handicap dans 3 domaines : intégration a domicile, Score global CIQ [0- 29], Sous-score Auto-
de I’intégration sociale et la productivité. d’intégration a la maison [0-12], administrée
participation Sous-score d’intégration sociale [0-
10], Sous-score de productivité [0-7]
Retentissement des séquelles post-AVC sur la qualité de vie
Qualité de EuroQol five dimensions questionnaire (253) EQ-5D  Mesure générique de la qualité de vie liée a la santé et des résultats pour ~ Score d’utilité Téléphone
vie la santé. Cinq sous-scores : mobilité, autonome, activités courantes, Auto-
douleur/géne, anxiété/dépression. Sous-score évalué selon 3 catégories : administrée

1-aucun probléme ; 2-un probléme ; 3-probléme extréme.
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3.4.1.3.2.2 Variables recueillies

L’ensemble des variables recueillies sont détaillées dans le tableau ci-dessous :

Tableau 4 Récapitulatif des variables recueillies

Au moment de 1 an apres
I’événement I’événement
inaugural d’AVC inaugural d’AVC

Données de parcours pré-hospitalier contenues dans les bases SAMU-SMUR!

- Date et heure d’appel, 4
- Date et heure de début des symptomes v
- Type d’appelant v
- Nature du premier contact 4
- Mode de transport / mode d’arrivée dans 1’établissement v

Données issues des dossiers médicaux des patients dans les établissements participants

Données cliniques®
- Sévérité de 1’événement inaugural d’AVClors de I’admission

(NIHSS)

- Sévérité de I’évenement inaugural d’AVC lors de la sortie (NIHSS) v

- Antécédents de démence antérieurs a 1’épisode aigu d’AVC v

- Antécédents psychiatriques antérieurs a 1’épisode aigu d’AVC v
Caractéristiques socio-économiques, géographiques?

- Statut marital avant PAVC v

- Mode de cohabitation avant ’AVC v
Données de consultations médicales issues des SI des établissements .

participants® Continu

Données recueillies directement aupres du patient

Séquelles 1 an apres I’événement inaugural d’AVC
- Troubles cognitifs (TICS*)*

- Troubles anxieux — Troubles dépressifs (HADS**) (Auto-
questionnaire) °

- Fatigue (FSS***) (Auto-questionnaire) >
- Douleur (EVSH?*
- Conduite automobile avant et aprés AVC (Déclaratif)

- Etat fonctionnel (BI ) (Auto-questionnaire) >

- Etat fonctionnel (MRS§)*

- Restriction de participation (CIQ-R¢) (Auto-questionnaire) >

- Qualité de vie (EQ5D-5L3) (Auto-questionnaire)’
Caractéristiques socio-économiques, géographiques ©

NNENANENENANENERNNRN

- Niveau d’instruction
- Statut marital apres AVC
- Mode de cohabitation aprés AVC

- Lieu de résidence 4

*Telephone Interview for Cognitive Status ; **hospital anxiety and depression scale; ***Fatigue Severity Scale ; + Echelle Verbale Simple; |
Barthel Index modified Ranking scale; § modified Ranking scale; ¢ Community Questionnaire; 3 WHOQOL

! Date et heure d’appel, Type d’appelant - Nature du premier contact (médecin traitant, appel du 15, accés direct aux urgences), Lieu de
survenue, Mode de transport / mode d’arrivée dans 1’établissement (Véhicule personnel, Ambulance non médicalisée, Hélicoptére, SMUR,
Pompiers, autre), Date et heure de début des symptomes.

2 Sévérité (NTHSS) a I’entrée et a la sortie ; Antécédents de troubles cognitifs (oui/non), Antécédents de troubles psychiatriques (oui/non) ;
Statut marital (marié/pacsé/Concubinage; séparé/divorcé/veuf; seul); Statut de cohabitation (couple; famille/amis; institution).

3Nombre / type / Date de consultations médicales a I’hépital (neurologue, MPR)

*Données collectée par téléphone 1 an aprés 1’événement inaugural

>Envoi postal au domicile du participant 1 an aprés I’événement inaugural

®Niveau d’instruction (INSEE classification); Statut marital (marié — pacsé - Concubinage; séparé - divorcé —veuf; seul); Statut de cohabitation
(couple; famille/amis; institution), Conduite avant I’AVC (oui; non); Conduite aprés I’AVC (oui; non); Lieu de résidence (maison, institution)

AN
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3.4.1.3.2.3 Organisation du recueil de données

Recueil des séquelles et des caractéristiques géographiques et socio-économiques 1 an apres

I’événement inaugural d’AVC

Cesuivia 1 an a été réalisé, en trois temps et selon deux modes de recueil : deux entretiens téléphoniques

et un envoi postal figure 21).

Ce recueil a été réalisé principalement par moi-méme, et aussi pour 12 cas par I’assistante de recherche

clinique d’ObA2.

vérification identité / présentation étude / obtention accord

|
Informations pour I'envoi par courrier des questionnaires
adresse du patient + enveloppe pré-affranchie + Prise de rendez-vous second entretien téléphonique

Prise de nouvelles
Questionnaires envoyés

Figure 21 Organisation du recueil de données du suivi a un an apres 1’événement inaugural d’AVC

Premiére étape : Entretien téléphonique

Un premier entretien téléphonique a ¢été effectué dans la semaine suivant la date anniversaire des 12

mois postérieurs a la survenue de 1’épisode aigu.

L’entretien téléphonique s’est déroulé a 1’identique pour tout patient inclus.
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Le patient a été contacté a partir du numéro de téléphone fourni au moment de I’inclusion dans ObA2.
En cas de non réponse, ’appel a été réitéré jusqu’a 5 fois. Si au bout de 5 tentatives, le patient ou son
entourage n’avait pas répondu, le patient était considéré comme non répondant par téléphone ou perdu
de vue. Lorsqu’une personne décrochait, I’enquéteur se présentait et demandait a parler de fagon
privilégiée au patient. Si le patient était dans I’incapacité de répondre pour des raisons médicales, la
participation de quelqu’un de I’entourage était sollicitée. L’identité de la personne ayant répondu aux
questions et la nature de son lien avec le patient était mentionnée. Si le patient était en capacité de

répondre mais n’était pas disponible, il lui était proposé de rappeler au moment le plus opportun.

Dans la situation, ou le patient était institutionnalis¢, 1’accord de réalisation de 1’étude devait étre obtenu
aupres du médecin coordonnateur du centre et 1’accord de participation aupreés du patient ou le cas
échéant auprés d’une personne de son entourage. Une fois ces accords obtenus, les entretiens se

déroulaient directement aupres du patient ou auprés d’une personne de son entourage.

Les informations recueillies au cours de ce premier entretien téléphonique étaient les suivantes :

e Caractéristiques socio-économiques (annexe 6) : lieu de vie, niveau d’instruction, mode de
cohabitation, statut marital, conduite automobile avant et aprés I'AVC, prestations de compensation
financiéres-selon I’age MDPH/APA, bénéfice d’ALDI.

e Troubles cognitifs, statut fonctionnel et douleur au travers de 1’administration d’échelles
d’évaluation spécifiques: Echelle des troubles cognitifs (TICS), Echelle de 1’état fonctionnel

(Entretien structuré de Rankin modifié), Echelle de la douleur (EVYS).

Par ailleurs, cet entretien permettait de prendre connaissance de 1’adresse postale du patient et de

permettre la seconde étape du recueil spécifique : I’envoi postal.
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Deuxiéme étape : Envoi postal

Dans un deuxiéme temps, apres le premier entretien téléphonique, un courrier était adressé a chaque
patient ayant répondu au premier entretien téléphonique et ayant donné son accord pour participer. Les

patients avaient 15 jours pour compléter les questionnaires et les renvoyer.

Le courrier comprenait les éléments suivants :

e Document d’information patient : présentation de I’étude (annexe 7)

e Echelles d’auto-évaluation explorant différentes dimensions de séquelles a remplir par le patient
(auto-questionnaire) ou par un aidant selon I’état de santé du patient : Echelle de la fatigue (FSS),
Echelle de 1’état anxio-dépressif (HADS), Echelle de limitation d’activité (Index de Barthel),
Echelle de restriction de participation (CIQ), Echelle de la qualité de vie (EQ5-D).

e Modalités de remplissage des auto-questionnaires afin de guider le patient

Les modalités de remplissage des questionnaires étaient indiquées sur chacun des auto-questionnaires

afin de faciliter le remplissage par le patient ou une personne de I’entourage.

e Enveloppe pré-affranchie a retourner a I’observatoire avec les auto-questionnaires.

Troisiéme étape : Prise de nouvelles - retour courrier

Quinze jours aprés 1’envoi du courrier, les patients étaient contactés pour une prise de nouvelles
notamment vis a vis de la bonne réception de I’envoi courrier ou d’éventuels problémes de
compréhension quant aux modalités de remplissage des questionnaires. En cas d’absence de retour des
questionnaires, il était stipulé au patient de bien vouloir renvoyer dans 1’enveloppe pré-affranchie les

questionnaires afin de mener a bien cette étude de suivi suite a leur AVC.

En cas d’absence de réponse un mois aprés 1’envoi du courrier, un rappel téléphonique était effectué.

Un méme rappel était effectué ensuite tous les 15 jours jusqu’a réception du courrier.
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Recueil spécifique rétrospectif de caractéristiques socio-économiques, cliniques et les

consultations médicales du patient non disponibles dans les bases de données existantes (ObA2

et PMSI

Certaines caractéristiques socio-économiques et cliniques des patients manquantes dans les bases de
données ObA2 et PMSI ont fait I’objet d’un recueil spécifique par consultation du dossier médical
(tableau 4) (apres obtention d’un accord préalable de la part de I’établissement concerné). Ce recueil a

été réalisé sur données disponibles.

Les données de consultations médicales hospitaliéres durant I’année suivant I’événement inaugural
d’AVC ont été recueillies a partir du Systéme d’Information (SI) des établissements de prise en charge

initiale.

Recueil spécifique rétrospectif du parcours pré-hospitalier des bases des services d’aide

médicale d’urgence - SAMU-SMUR non disponibles dans les bases de données ObA2 et PMSI

L’accés aux bases SAMU Aquitaine permet d’identifier les patients victimes d’AVC ayant eu recours

au centre 15 et d’obtenir des informations précises concernant leur prise en charge pré-hospitaliere.

Les 4 SAMU (SAMU 24 (Dordogne), SAMU 33 (Gironde), SAMU 40 (Landes) et SAMU 47 (Lot et
Garonne)) desservants les établissements de prise en charge des patients de notre échantillon ont été

sollicités.

Les données de prise en charge pré-hospitaliére par le SAMU (tableau 4) ont été recueillies a partir des
bases de données de la régulation de tous les appels adressés aux 4 SAMU concernés, apres

identification des patients inclus dans 1’étude ayant fait 1’objet d’une prise en charge SAMU.
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Classification des hospitalisations en MCQO pendant 1’année suivant I’événement inaugural

d’AVC

Pour tous les patients inclus, les ré-hospitalisations en MCO ayant eu lieu au cours de I’année de suivi

ont été repérées a partir de la base PMSI.

Les ré-hospitalisations en MCO aprés 1’événement inaugural d’AVC peuvent avoir des significations
cliniques différentes vis-a-vis de I’évolution de ’AVC. Elles peuvent étre le reflet d’une évolution
clinique post-AVC défavorable et correspondre a des récidives d’AVC ou des complications de ’AVC ;
elles peuvent au contraire étre le reflet d’une évolution plutét favorable et correspondre a une
hospitalisation entrant dans le cadre du suivi post-AVC normal, utile dans la prévention secondaire ou
tertiaire ; enfin, elles peuvent correspondre a la prise en charge d’une pathologie sans lien avec I’AVC.
Chacune de ces ré-hospitalisations ont été classées dans 1’une de ces trois catégories : 1) hospitalisations
pour prise en charge des récidives et complications post-AVC, 2) hospitalisations pour suivi post-AVC
et prévention secondaire de I’AVC, 3) hospitalisations pour prise en charge d’une situation clinique sans

lien avec I’AVC.

Pour chaque ré-hospitalisation en MCO repérée a partir du systéme d’information, cette classification a

été réalisée selon 2 étapes:

e Deéfinition des principales causes d’hospitalisation a partir des diagnostics principaux (DP) codés
lors des hospitalisations (tableau 5). Puis classification dans I'une des trois catégories
d’hospitalisation selon 1’état clinique du patient suite a 1’événement inaugural d’AVC. Il a été ainsi
possible de répartir de cette facon les ré-hospitalisations associées a des codes CIM qui étaient
significatifs.

e En cas d’impossibilité¢ de classer la ré-hospitalisation, un expert neurologue a été sollicité. Il a

procédé au classement de 1’hospitalisation dans I’une des trois catégories.
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Tableau 5 Principales causes d'hospitalisation identifiées a partir des diagnostics principaux codés lors des hospitalisations
durant ’année post-AVC

Causes d’hospitalisation

Troubles neurologiques
Récidive d’AVC
AIT
Epilepsie

Migraine

Troubles cognitifs, Démence, Confusion, Trouble du comportement, Dépression
Coma profond et vigile, (Edéme cérébral/Hypertension intra cranienne, Hémorragie cérébrale
Anomalie du champ visuel

Paralysie faciale

Hémiplégie

Ataxie des membres

Aphasie, Dysarthrie

Trouble de la déglutition

Spasticité

Douleur neurogéne

Causes / Evénements cardio-vasculaires

Infarctus du myocarde

Maladie coronarienne

Troubles du rythme

Syncope

Insuffisance cardiaque

Hypertension

Ischémie aigu€ d'un membre

Anévrisme aortique, Rupture d'anévrisme aortique
Causes infectieuses

Pneumopathie d’inhalation et de déglutition, Pneumopathie, Bronchite
Infection urinaire, Rétention urinaire
Spondylarthrite
Arthrite septique
Abces de gastrostomie
Causes orthopédiques et rhumatologiques

Chute avec ou sans fracture
Ostéoporose
Algodystrophie
Autre traumatisme
Causes diverses
Troubles gastro-intestinaux
Maladie thromboembolique veineuse
Autres
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Procédure de recherche des perdus de vue

L’objectif de cette procédure était de connaitre le statut vital du patient au moment du suivi a 1 an. Pour

cela plusieurs recherches ont été effectuées :

e au sein de chaque établissement de santé a 1’aide du logiciel patient afin d’identifier des ré-
hospitalisations dans 1’établissement de prise en charge initiale durant ’année suivant 1’épisode
aigu. Une identification de déces au cours d’une hospitalisation a également été réalisée.

e sur un site d’avis de déces.

Par ailleurs, une fois I’ensemble des liens PMSI effectués, il a été possible d’identifier dans la base les
décés au cours d’une hospitalisation des patients injoignables lors du suivi a un an. Cette procédure
d’identification des décés a permis de gagner en informations sur ces patients concernant notamment

leur statut vital au temps de suivi a 1 an.

3.4.2 Analyse de données

3.4.2.1 Stratégie globale

L’analyse de données a comporté trois étapes principales : 1) ’analyse des parcours de soins hospitaliers
d’aval de la population d’étude, jusqu’a un an apres 1’épisode aigu ; 2) I’analyse des séquelles 1 an apres
I’épisode aigu d’AVC de I’échantillon d’étude et 3) I’analyse des facteurs associés au devenir

fonctionnel a un an suivant I’événement inaugural d’AVC de I’échantillon d’étude.

Dans un premier temps, afin de décrire et définir une typologie des parcours de soins d’aval de notre
population d’étude, nous avons adopté une approche exploratoire a 1’aide de différentes méthodes : 1)
Analyse des correspondances multiples (ACM) et Classification Ascendante Hiérarchique (CAH) ; 2)
Analyse séquentielle des parcours de soins d’Aval a I’aide du logiciel de Data-visualisation Eventflow.
Une synthése des résultats des analyses de la partie exploratoires (analyse factorielle et analyse

séquentielle) a identifié les grands parcours d’aval-types des patients victimes d’AVC. La caractérisation
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de ces grands types de parcours de soins identifiés dans 1’approche exploratoire a permis de formuler

des hypothéses et définir des pistes pour 1’analyse descriptive.

Dans un second temps, nous avons réalisé une approche descriptive simple, dont la stratégie a été guidée
par les résultats de 1’analyse exploratoire. L’analyse descriptive a systématiquement analysé les
caractéristiques globales de la population d’étude et comparé ces caractéristiques par parcours-type et

selon le type d’AVC (ischémique vs hémorragique).

Nous avons également, dans une approche normative, décrit les parcours de soins d’aval selon leur
conformité (respect) aux recommandations de la SOFMER sur les prises en charge des patients suite a

un épisode aigu d’AVC.

L’ensemble des séquelles mesurées un an apres 1’épisode aigu d’AVC ont été analysées dans une

approche descriptive simple.

Puis, I’analyse des facteurs associés au devenir fonctionnel (score de Rankin modifié) a été réalisée a
I’aide d’une approche explicative uni puis multivariée. Le devenir fonctionnel a été mesuré au travers

de deux indicateurs :

e Indicateur statique de statut fonctionnel : le score de Rankin modifié a 1 an aprés 1’évenement
inaugural (nommé dans la suite du texte « Rankina 1 an » )

e Indicateur d’évolution fonctionnelle : la progression du score de Rankin modifié entre le score de

Rankin modifié de sortie (nommé dans la suite du texte « Rankin initial » ) et le score de Rankin

modifié a 1 an « Rankin a 1 an ».

Les analyses ont été réalisées sur données disponibles, ¢’est-a-dire que tous les individus pour lesquels
les réponses aux variables utilisées dans I’analyse étaient non manquantes ont été considérées. Les
analyses ont été réalisées a 1’aide du logiciel SAS 9.3 (ou version ultérieure) en considérant un risque

de premicre espece fixéa a =5 %.

110



3.4.2.2 Méthodes statistiques et de data visualisation

3.4.2.2.1 Analyse des parcours de soins d’aval de la population d’étude, parcours

post-hospitalier jusqu’a un an apres 1’épisode aigu

3.4.2.2.1.1 Analyses factorielles du parcours de soins d’aval suite a un épisode aigu d’AVC

Ces analyses factorielles ont été réalisées a I’aide de 1’équipe de 1’Observatoire ObA2, Mathieu Daniel

et Sandrine Domecq.

L’analyse factorielle choisie était I’ Analyse des Correspondances Multiples (ACM) puisqu’il s’ agissait

de décrire la population avec uniquement des variables de type qualitatif.

Dans un premier temps, une analyse descriptive des patients a été réalisée afin de définir des

regroupements de modalités permettant I’analyse factorielle.

La sélection des variables s’est faite de maniere « empirique ».

Dans I’éventualité ou les variables prévues dans ’analyse présentaient des modalités rares (fréquence <
5-10 %), celles-ci ont été¢ regroupées avec d’autres modalités de réponse. Si aucun regroupement
pertinent n’était possible (nature des modalités de réponses trop différentes), une « ventilation » des
individus a été réalisée (répartition aléatoire des individus dans les autres modalités de réponse). Si une
variable binaire présentait une modalité rare, son exclusion de I’analyse a été proposée. En effet, il n’y
avait qu’un intérét limité a conserver cette variable dans 1’analyse car elle n’était pas en mesure de
caractériser les différents profils de soins. Les variables quantitatives ont été catégorisées. S’il n’était
pas possible de fixer les bornes des catégories a priori, la catégorisation des variables a été réalisée a

partir des valeurs des quartiles de la distribution.

L’ACM a été, dans un premier temps, réalisée sur 270 patients et 28 variables qualitatives actives

(annexe 8). Cet effectif autorisait une analyse compléte de la diversité des parcours des patients inclus.
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Le critére de Catell (selon le point d’inflexion sur I’histogramme des valeurs propres) a été choisi pour
déterminer le nombre d’axes a interpréter. Les contributions et les cosinus carré de chaque modalité ont

permis de décrire les axes permettant d’expliquer la plus grande part de I’inertie :

e variable contributive si contribution supérieure au nombre moyen de modalités

e variable représentée si cos? supérieur a 0,30.

Une Classification Ascendante Hiérarchique (CAH) a ensuite été réalisée avec le nombre d’axes retenus

lors des ACM. La méthode du saut d’inertie a permis d’obtenir le nombre de classes d’individus.

3.4.2.2.1.2 Analyse séquentielle du parcours de soins d’Aval suite a un AVC: Data

visualisation par le logiciel Eventflow

Ce travail d’analyse séquentielle des parcours de soins d’Aval est la résultante de la collaboration des
équipes de I’Observatoire ObA2 et de Recherche en Informatique Appliquée a la Santé (ERIAS). Une

partie de ce travail a fait I’objet du stage L1 CMI ISI de Madeleine Eyraud au sein de 1’équipe ERIAS.

Les principes de la méthode de visualisation

Eventflow (254) est un outil interactif de visualisation de données temporelles développé au sein du
Human Computer Interaction Lab de I’Universit¢é du Maryland aux Etats-Unis. Un des objectifs
principaux de cet outil est de visualiser de fagon automatique et paramétrable, des trajectoires communes

a des groupes de patients afin de construire et tester des hypothéses sur les causes de ces changements.

112



e Dataion eieazon Yorm el

() B ass [Eerer—— 4w m m | Timeie | Cotegory iarachy | Simple Search | Advinced Sesrch |
© 2 Urvwrsty o Wy
L 14] Zoom 2 e
Eid 0 —cm Selecton: AMLM
T == e
o
AT e 7Y v s 1 S0 me—a‘ Ll Ll
Thammaa] Augs | e T iodon ] B s e
o] e [ T | {8 = 2o s 1T o o me
e - __
bbby s — e
: e peien [repe
[ pe— = o
8 it e (70 P B -
A Ml Vi Diomicie {100 Raconst) B - 0 e -
o 58 o 7% e )5
M N 1 aw
[ —— - o ) T e C
" -
Vasemer Do Coveragn 1
5 H it e
e o et
o Vot 4
¥ L P ]
A r e — g
5 - - - ks Rl
r e & & cormtton s
. = i el
¥ e pe
5 | e
L e | e
H o
] nm M -
e
¥ - S
A = = :
= 5 g e e
1 Sy
- i o
] B = o
5 - R
t = = " e i
i Wikt
) & vt AD_EHPAD,_RF E s J Bt e setn
oA v e Pete de v W e Dt ROy ——
o & etV E Wi -
e . - o s, Y
l o ) o
. — i TS e
v | 2 - Wt
Owasinct A e L e L ]

Figure 22 Interface principale d'Eventflow (255)

L’interface principale d’Eventflow est construite en 3 parties, de gauche a droite de ’écran : les controles

interactifs, une vue synthétique du jeu de données, et les Timelines individuelles.

@. L’interface de contrdle permet de régler I’affichage :

e Aligner les éléments de la vue synthétique sur un élément particulier ;

e Choisir les éléments a afficher ou filtrer ceux qui ne répondent qu’a certaines conditions ;

e Ajuster I’échelle de la Timeline (jour, mois, année...) ;

e [’onglet View, puis la sélection de Group overview by record Attributes permet de stratifier les

patients selon une ou plusieurs caractéristiques dynamiquement.

. La vue synthétique de 1’enregistrement donne une vue d’ensemble sur le jeu de données.

Eventflow repére les enregistrements ayant les mémes motifs (événements) et les agrege dans des

clusters. Ces clusters sont représentés par des rectangles dont la longueur correspond a la moyenne de

la durée de chaque ¢lément. La hauteur représente le nombre d’enregistrements compris dans le cluster.

. A droite de I’écran sont disposés les Timelines individuelles, ou une ligne correspond a un patient.
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Plusieurs onglets sont disponibles dont :

o L’onglet « Timeline » : les événements ponctuels sont affichés sous forme de triangles colorés tandis

que les intervalles sont représentés sous formes de lignes.

Time >

Patient #1 A 1&‘ ’
Patient #2 P A 'y

Patient #3 < . b
Patient #4 “ ‘ ’

Figure 23 Visualisation de I’enchainement chronologique des événements pour chaque patient, dans le logiciel EventFlow
(255)

e Les onglets « Simple Search » et « Advanced Search » permettent de construire une requéte basée
sur les motifs temporels. Une Timeline vide peut étre remplie par 1’utilisateur avec les événements
recherchés dans les enregistrements. Les résultats de la requéte sont ensuite affichés sous la
Timeline.

e Le bouton « replace as » permet de créer des événements a partir des événements existants.

Ce logiciel permet 1) de regrouper des patients en fonction des événements survenus, de leur temporalité
et de leur fréquence ; 2) de sélectionner les variables a prendre en compte, et aussi 3) d’aligner la

représentation pour chaque patient individuel sur un événement donné.

Ces fonctionnalités font de ce logiciel un outil permettant de « fouiller » les données que 1'on souhaite
analyser pour émettre de nouvelles hypothéses (Visual Analytics), ici concernant les typologies de

parcours de soins d’aval des patients.

Méthode de visualisation appliquée au parcours de soins d’aval de patients victimes d’'un AVC

Dans le cadre de cette étude, nous avons privilégié 1’exploration de données agrégées (B. Vue

synthétique de I’enregistrement donne une vue d’ensemble sur le jeu de données).
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Afin de visualiser ces données de parcours sous forme d’Eventflow, nous avons tout d’abord sélectionné

les principaux événements du parcours de soins d’aval :

e Hospitalisation MCO pour récidive ou complications ;

e Hospitalisation pour suivi ou prévention secondaire ;

e Hospitalisation en SSR spécialisé neuro-locomoteur ;

e Hospitalisation MCO non liée a ’AVC ou admission SSR non spécialisé ;
e Consultation avec un neurologue ;

e Déces.

Puis, afin de stratifier ces parcours selon des caractéristiques communes des patients de la population
d’étude, différentes caractéristiques socio-démographiques, géographiques et cliniques des patients, ont
été sélectionnées : age, zone urbaine de résidence, ¢loignement géographique entre le domicile et
I’établissement de prise en charge communes, type d’AVC, gravité clinique (NIHSS), état fonctionnel

du patient a la sortie de la primo-hospitalisation (Score de Rankin a la sortie appelé dans le reste du

texte : « Rankin inital »), le mode de sortie lors de la primo-hospitalisation et 1’état fonctionnel a 1 an

aprés 1’événement inaugural (Score de Rankin a 1 an appelé dans le reste du texte : « Rankin a 1 an »).

3.4.2.2.1.3 Analyse descriptive : Méthodes statistiques descriptives et comparatives

Les caractéristiques du parcours de soins d’aval des patients de la population d’étude ont été décrites et
comparées selon le type d’AVC (ischémique ; hémorragique) puis décrites selon les types de parcours
d’aval identifiés lors de I’analyse exploratoire : en utilisant les méthodes statistiques descriptives et

comparatives suivantes :

e Les variables qualitatives ont été décrites en termes d’effectif et de pourcentage (et éventuellement
d’intervalle de confiance a 95% selon la loi binomiale exacte). Les variables quantitatives ont été
décrites en termes d’effectif, moyenne, écart-type, médiane, étendue, 1° et 3éme quartiles. Les délais
pré-hospitaliers ont été exprimés en délai médian et en proportion de patients présentant un délai

inférieur a un seuil recommandé d’un point de vue clinique.
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e Les variables qualitatives ont été comparées entre les groupes par le test du Chi-deux, du Chi-deux
corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous I’hypothése d’indépendance.
Les variables quantitatives ont été comparées entre les groupes par le test de Wilcoxon-Mann-

Whitney.

3.4.2.2.1.4 Survie cumulée de Kaplan-Meier a 1 an de I’éveénement inaugural d’AVC selon les

4 types de parcours

La méthode de Kaplan-Meier a permis d’estimer la probabilité de survie sur un intervalle de temps.

L’événement étudié était le déceés survenu durant 1’année suivant 1’épisode aigu d’AVC.

Le délai de survenue de I’événement par rapport a la date d’inclusion correspond a la date de survenue

de ’AVC.

11 existe trois états possibles dans cette analyse en fin de suivi (=1 an aprés 1’événement inaugural):

e Patient vivant — L’événement ne s’est pas produit : le délai de survenue du décés est manquant ;
e Patient décédé pendant le suivi — Patient ayant présenté 1’événement pendant le suivi ;
e Patient perdu de vue — Patient sans événement jusqu’a une certaine date puis censuré ensuite du

fait de I’interruption du suivi.

3.4.2.2.1.5 Analyse normative des parcours de soins d’Aval selon les recommandations de la

SOFMER
Cette analyse normative a été réalisée selon les recommandations « Parcours de soins et AVC » établies
par la SOFMER (201)

Sélection des patients de notre population d’étude selon « 4 catégories de parcours de soins »

Le classement des 4 catégories de parcours des patients de la population d’étude a été réalisé, selon les

recommandations de la SOFMER dans un premier temps selon le nombre de déficiences neurologiques
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codées durant le séjour de I’événement inaugural (< 2 déficiences vs > 2 déficiences) et dans un second
temps selon la notion de possibilité ou d’interdiction de marche.

Les déficiences neurologiques des patients ont été identifiées a partir des Diagnostics Associés
Significatifs (DAS) codés lors du séjour de I’événement inaugural (la liste des DAS est référencée dans
le tableau 6). La notion d’interdiction de marche a été identifiée grace au score de Rankin initial :
Autonomie de marche (Score de Rankin < 3) vs Marche impossible (Score de Rankin : < 4) et/ou le

DAS Déficit moteur MI interdisant la marche (G831).
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Tableau 6 Catégories définies selon les déficiences neurologiques identifiées a partir des diagnostics associés codés durant la primo-hospitalisation pour AVC (201)

Catégorie 1

Catégorie 2

Catégorie 3

Catégorie 4

AVC unilatéral

AVC hémisphériques bilatéraux

multiples

Locked-in syndrome
(G83.8+0)(G83.5)
/ Etat végétatif (R40.20)

Diagnostics associés (DAS)
codés durant
la primo-hospitalisation

pour AVC

Une seule déficience :

= Déficit moteur brachio-facial (G832),

= ou Trouble du langage isolé sans
probléme de compréhension (R470)
(R4700)(R4702)(R471)(R478),

= ou trouble de la vision (HLH) (H534),

= ou trouble isolé de la sensibilité (R20) ;

Et

Plusieurs déficiences :

= Hémiplégie compléte (G81)

= et/ou aphasie (R470)

= et/ou négligence spatiale (G938)(1678)
= et/ou trouble de la déglutition

(R13)(J690)

Ou

Plusieurs déficiences dont au moins :

(R41)

(F079)

= Troubles des fonctions cognitives

= Et/ou Troubles du comportement

|Accident gravissime / Multiples

déficiences associées :

= Paralysies massives (G82)(G820)

= Troubles de 1’éveil & communication
(R40)

= Déficience respiratoire

(R092)(J969)(1999)

Déficit moteur

interdisant la marche

Abs de perte d’autonomie de marche

(Score de Rankin <3)

Déficit moteur MI interdisant la marche

(G831) et/ou (Score de Rankin : 4-5)
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e Parmi les patients présentant moins de 2 déficiences, la sélection selon le niveau de limitation

fonctionnelle a la marche (mRS) classait les patients selon 2 catégories (autonomie / possibilité de

marche : mRS <3 vs marche interdite par déficit du membre inférieur mRS > 4). Les patients ayant
un mRS <3 classait les patients dans le parcours 1 ; Les patients ayant un mRS > 4 classait les
patients dans le parcours 2 ;

e Parmi les patients présentant au moins 2 déficiences, la sélection a été réalisée selon :

o Présence ou non de déficiences multiples associées telles que paralysies massives, troubles de

I’éveil et de la communication, déficience respiratoire . Les patients présentant des déficiences

multiples associées correspondaient aux patients du parcours 4 ;

o Parmi ceux ne présentant pas de déficiences multiples associées, les patients étaient classés

selon la présence ou non de troubles cognitifs ou de comportements associ€és aux autres

déficiences neurologiques . Les patients présentant des troubles cognitifs ou du comportement,
correspondaient aux patients du parcours 3 ; vs les patients ne présentant pas de déficience de

troubles cognitifs ou du comportement classaient les patients dans le parcours 2 ;

Définition des critéres de respect aux recommandations

Pour chaque parcours nous avons, pour les besoins de 1’étude, identifié les séquences de prise en charge
(cf chapitre 1.4.3.1.2 ; tableau 2) selon les recommandations. La part de variabilité¢ des séquences de
prise en charge selon les paramétres personnels et environnementaux n’ont pu que partiellement étre
pris en compte dans cette analyse. En effet, cette analyse étant réalisée sur données disponibles, seul la
présence de difficultés sociales ou psychosociales (évaluées par la notion d’intervention d’une assistante
sociale durant I’hospitalisation et le fait de vivre seul a domicile) et la présence de pathologies médicales
associées ayant une incidence fonctionnelle (évaluée par les DAS codés durant la primo-hospitalisation)
ont pu étre pris en compte.

Pour chaque séquence de prise en charge du parcours de soins, un critére de respect (ou non respect )
selon les recommandations a été défini (tableau 2). Le critére Rééducation-Réadaptation pour raison de

données non disponibles n’a pas pu étre pris en compte dans notre analyse.
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Les critéres de respect au parcours de soins d’aval post-AVC, calculés pour chaque catégorie de

parcours, étaient les suivants:

e Prise en charge initiale en UNV
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients pris en charge dans une
UNYV lors de la primo-hospitalisation pour AVC et le nombre de patients de la catégorie de parcours.

¢ Orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients ayant eu une orientation
adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC et le nombre de patients de la catégorie
de parcours. Lors de I’application de ce critére, la notion de difficultés sociales, psychosociales ou
présence de pathologies médicales associées ayant une incidence fonctionnelle a été prise en compte
(tableau 2)

e Durée d’hospitalisation en SSR au décours de la primo-hospitalisation pour AVC adaptée
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients ayant eu une durée
d’hospitalisation en SSR conforme aux recommandations et le nombre de patients ayant eu une
orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC.
Critere applicable uniquement aux patients ayant eu « Orientation adaptée au décours de la primo-
hospitalisation pour AVC »

e Objectif de la prise en charge conforme aux recommandations
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients ayant eu un objectif de prise
en charge conforme aux recommandations et le nombre de patients ayant eu acceés a une prise en
charge initiale en UNV et une orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC.
Critére applicable uniquement aux patients ayant eu « prise en charge initiale en UNV et orientation
adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC»

e Suivi en consultation MPR conforme aux recommandations
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients ayant bénéficié d’un suivi
en consultation MPR conforme aux recommandations et le nombre de patients de la catégorie de

parcours. Critére non applicable pour le parcours 4
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e Délai de consultation de suivi MPR conforme aux recommandations
Dans chaque catégorie de parcours, rapport entre le nombre de patients ayant bénéficié d’un délai
de consultation de suivi MPR conforme aux recommandations et le nombre de patients de la

catégorie de parcours. Critére non applicable pour le parcours

Nous étions ainsi en capacité d’identifier les respects et les écarts des parcours de soins d’aval, pour

chaque catégorie de parcours, au parcours de référence tel qu’il a été défini par la SOFMER.

3.4.2.2.2 Analyse des séquelles a 1 an de I’événement inaugural d’AVC

La description des séquelles a été réalisée selon les seuils des recommandations pour I’ensemble des
patients de I’échantillon d’étude. Des pourcentages de patients dans les catégories définies par les seuils

des échelles et des intervalles de confiance a 95 % ont été estimés pour ces descriptions.

3.4.2.2.3 Analyse des facteurs associés au devenir fonctionnel a 1 an

3.4.2.2.3.1 Analyse des facteurs associés au statut fonctionnel a 1 an

Analyse univariée et multivariée

L’analyse explicative a été réalisée a I’aide de 1’équipe de 1’Observatoire ObA?2, tout particuliérement

par le statisticien Mathieu Daniel.

Le statut fonctionnel, critére d’évaluation, était mesuré par le score de Rankin modifié¢ a 1 an post-AVC

(Rankin & 1 an).

L’analyse reposait sur 1’utilisation d’un mod¢le de régression logistique adaptée a 1’analyse de critére
ordinal qualitatif a deux modalités de réponse (Rankin a 1 an > 3 : Mauvais état fonctionnel vs Rankin

a1 an <2 : Bon état fonctionnel)

Plus spécifiquement, le « Proportional Odds Model », faisant I’hypothése d’un rapport de cotes

identiques pour chaque dichotomisation possible du critére, a été utilisé.
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Une stratification sur le score de Rankin lors de la sortie du séjour de I’événement inaugural (Rankin
initial < 2 vs Rankin initial > 3) a été réalisée afin de prendre en compte ce potentiel facteur de
confusion. Deux modéles ont été réalisés selon le score de Rankin lors de la sortiec du séjour de

I’événement inaugural (Rankin initial <2 vs Rankin initial > 3).

Dans un premier temps, pour chaque modéle, une analyse univariable a été mise en ceuvre, utilisant des
tests de Wald au seuil de significativité de 30% afin d’évaluer ’association entre chacun des éléments
de parcours d’aval et le score de Rankin modifié a un an. L’analyse univariée a été ajustée sur 1’age, les
antécédents de troubles cognitifs ou psychiatriques, 1’état fonctionnel avant I’événement inaugural
d’AVC et le diagnostic d’AVC. L hypothése de proportionnalité des cotes ainsi que [’hypothése de log-
linéarité de 1’association pour les facteurs quantitatifs (1’age dans cette analyse) a été systématiquement

vérifiée.

Dans un second temps, pour chaque modé¢le, une analyse multivariable, incluant tous les facteurs
associés au score de Rankin modifié a 1 an en analyse univariable (au seuil de 30%) a été mise en ceuvre.

Une procédure pas-a-pas descendante a été utilisée au seuil de significativité de 5%.

A chaque étape, les éventuels phénomeénes de confusion ont été vérifiés. Les patients retirés du modéle
complet, pour données manquantes sur 1’un des facteurs étudiés, ont été réintroduits au fur et 8 mesure

de I’analyse multivariable.

Les variables explicatives incluses dans le modéle étaient :

e Orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC (respect vs non respect);

e Le mode de cohabitation aprés 1’événement inaugural (en couple, famille, amis, institution vs seul)
e Ré-hospitalisation MCO non liée durant I’année post-AVC (aucune vs > 1) ;

e Ré-hospitalisation MCO pour récidive ou complication durant I’année post-AVC (aucune vs > 1) ;
e Ré-hospitalisation MCO pour suivi durant I’année post-AVC (aucune vs > 1) ;

e Admission en SSR durant I’année post-AVC(aucune vs > 1) ;
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e Consultation avec un neurologue (aucune vs > 1) ;

e Consultation de MPR (aucune vs > 1);

3.4.2.2.3.2 Analyse des facteurs associés a I’évolution fonctionnelle durant I’année suivant

I’épisode aigu d’AVC

Analyse univariée et multivariée

L’analyse explicative a été réalisée a 1’aide de 1’équipe de I’Observatoire ObA2, dont tout

particuliérement par le statisticien Mathieu Daniel.

L’évolution fonctionnelle, critére d’évaluation, était mesurée par la progression du score de Rankin
modifié entre le score mRS de sortie du s¢jour de I’événement inaugural (Rankin initial) et le score mRS

1 an apres 1’événement inaugural (Rankin a 1 an).

L’analyse reposait sur ['utilisation d’un modele de régression polytomique adapté a I’analyse de critére

ordinal qualitatif a trois modalités de réponse :

e Stabilité ( Rankin initial <2 et Rankin a 1 an <2 ; Rankin intial > 3 et Rankina 1 an>3)
e Aggravation ( Rankin initial <2 et Rankin a 1 an > 3)

e Récupération (Rankina 1 an>3 et Rankinal an<2 )

Plus spécifiquement, le « Proportional Odds Model », faisant I’hypothése d’un rapport de cotes

identiques pour chaque dichotomisation possible du critére, a été utilisé.

Dans un premier temps, une analyse univariable a été mise en ceuvre, utilisant des tests de Wald au seuil
de significativité de 30% afin d’évaluer I’association entre chacun des ¢léments de parcours d’aval et le
score de progression du score de Rankin modifié. L’analyse univariée a été ajustée sur 1’age, les
antécédents de troubles cognitifs ou psychiatriques, 1’état fonctionnel avant 1’événement inaugural

d’AVC, le diagnostic d’AVC et la gravité de I’AVC a I’entrée (admission).
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Dans un second temps, une analyse multivariable, incluant tous les facteurs associés au score de

progression du score de Rankin modifié en analyse univariable (au seuil de 30%) a été mise en ceuvre.

Une procédure pas-a-pas descendante a été utilisée au seuil de significativité de 5%.

A chaque étape, les éventuels phénomenes de confusion ont été vérifiés. Les patients retirés du modéle
complet, pour données manquantes sur 1’'un des facteurs étudiés, ont été réintroduits au fur et & mesure

de I’analyse multivariable.

Les variables explicatives incluses dans le mod¢le étaient :

e Respect du mode de sortie au décours de la primo-hospitalisation pour AVC (respect vs non respect);
e Le mode de cohabitation apres 1’événement inaugural (en couple, famille, amis, institution vs Seul)
e Ré-hospitalisation MCO non liée durant I’année post-AVC (aucune vs > 1) ;

e Ré-hospitalisation MCO pour récidive ou complication durant 1’année post-AVC (aucune vs > 1) ;
e Ré-hospitalisations MCO pour suivi durant I’année post-AVC (aucune vs > 1) ;

e Admission en SSR durant I’année post-AVC(aucune vs > 1) ;

e Consultation avec un neurologue (aucune vs > 1) ;

e Consultation de MPR (aucune vs > 1);

3.4.2.3 Criteres d’évaluation

Les critéres d’évaluation sont présentés dans le tableau 7.
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Tableau 7 Criteres d'évaluation

Critére d’évaluation

Définition — Conditions d’application

Délais du parcours de soins pré-hospitalier, hospitalier et post-hospitalier

Délai entre contact SAMU et ’admission a I’hopital
Délai entre I’admission et premiére imagerie

Délai entre I’admission et le traitement (thrombolyse)
Délai entre I’apparition des symptdmes et la thrombolyse
Délai entre 1’admission et rééducation précoce

Délais inter-hospitalisations (MCO ou SSR)

Délai en minutes

Délai cible dont un seuil a 60 min a été considéré pour une analyse en deux classes (<lh, >1min)(255)

Délai cible dont un seuil & 1h a été considéré pour une analyse en deux classes (<1h, >1h)(255)

Délai cible dont un seuil a 4h30 a été considéré pour une analyse en deux classes (<4h30, >4h30)(255)

Délai en jours

Délai entre I’événement inaugural et la 1° ré-hospitalisation ; entre la 1° et la 2 ™ ré-hospitalisations ; entre la 2 *™ et la 3% ré-
hospitalisations ; entre la 3°™ et la 4°™ ré-hospitalisations (Délais en jours)

Délai entre I’AVC inaugural et la 1°* ré-hospitalisation MCO D¢lai en jours

Délai entre 1’événement inaugural et 1°°¢ consultation avec un
neurologue

Délai entre 1I’événement inaugural et 1°° consultation avec un
médecin MPR

Délai en jours

Délai en jours

Respect des Recommandations des parcours de références (critéres calculés pour chaque catégorie de parcours)

Prise en charge initiale en UNV
Orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour
AVC

Durée d’hospitalisation en SSR adaptée (au décours de la primo-
hospitalisation pour AVC)
Objectif de la prise en charge conforme aux recommandations

Suivi en consultation MPR conforme aux recommandations
Délai de consultation MPR conforme aux recommandations

Rapport entre le nombre de patients pris en charge initiale dans une UNV et nombre de patients de la catégorie de parcours

Rapport entre le nombre de patients ayant eu une orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC et le nombre de
patients de la catégorie de parcours. La notion de difficultés sociales, psychosociales ou présence de pathologies médicales associées
ayant une incidence fonctionnelle a été prise en compte (tableau 2)

Rapport entre le nombre de patients ayant eu une durée d’hospitalisation en SSR conforme aux recommandations et le nombre de patients
ayant eu une orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC.

Rapport entre le nombre de patients ayant eu un objectif de prise en charge conforme aux recommandations et le nombre de patients
ayant eu acces a une prise en charge initiale en UNV et une orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC.
Rapport entre le nombre de patients ayant bénéficié d’un suivi en consultation MPR et le nombre de patients de la catégorie de parcours
Rapport entre le nombre de patients ayant bénéficié d’un délai de consultation de suivi MPR conforme aux recommandations et le nombre
de patients de la catégorie de parcours.

Séquelles des patients victimes d’AVC a 1 an aprés 1’événement inaugural

Troubles cognitifs post-AVC
Troubles anxio-dépressifs post-AVC

Fatigue post-AVC
Limitations d’activité post-AVC

Restrictions de participation post-AVC
Qualité de vie post-AVC

Devenir fonctionnel
Statut fonctionnel a 1 an

Evolution fonctionnelle

Score du TICS regroupé en 3 catégories ( < 24 : démence ; [24 ; 33] : MCI ; > 34 : Normal)

Score du HADS selon 2 sous scores d’anxiété et de dépression regroupés respectivement chacun en 2 catégories (< 11 : absence de
trouble; > 11: présence de troubles )

Score du FSS regroupé en 2 catégories (< 5,5 : fatigue faible ; > 5,5 : fatigue forte)

Score de Barthel regroupé en 2 catégories (< 60: état grabataire ou autonomie partielle ne permettant pas le retour a domicile; > 60 :
autonomie pour retour a domicile )

Score du CIQ regroupé en 3 catégories (intégration a la maison /12 ; intégration sociale /10; productivité /7)

Score EQ-5D-3L regroupé en 5 catégories (mobilité, autonomie au quotidien, activités courantes, douleur/géne, anxiété/ dépression).
Chaque Item des catégories est évalué selon 2 modalités : 1 - Absence de probléme ; 2 — Probléme

Limitations d’activités a 1 an post-AVC par le score de Rankin modifié¢ & 1 an post-AVC regroupé en deux catégories ([0 ; 2] : bon état
fonctionnel ; [3 ; 5] :mauvais état fonctionnel).

Progression du score de Rankin modifi¢ entre le score de Rankin modifié lors de la sortie du séjour inaugural (Rankin initial) et le score
de Rankin modifié a 1 an apres I’événement inaugural d’AVC (Rankin & 1 an)
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3.5 Résultats

3.5.1 Population et échantillon d’étude

Parmi les 323 patients victimes d’AVC inclus dans 1’Observatoire durant la période d’étude au sein des
7 établissements de santé participants entre le 1°" octobre et le 4 décembre 2013, 53 ont été exclus, pour
les raisons suivantes : absence de numéro de téléphone (n=23), survenue du déces lors de

I’hospitalisation initiale (n=23) et défaut de chainage avec la base PMSI (n=7).

Parmi les 270 patients répondant aux critéres d’inclusion de la population d’étude, nous sommes
parvenus a contacter par téléphone 180 patients. Parmi ces 180 patients, 173 ont accepté de participer a

I’étude et 7 ont refusé.

Parmi les 90 patients restants, 27 ont été identifiés auprés d’une personne de leur entourage comme
décédé durant I’année suivant 1’épisode aigu et 63 sont restés injoignables. Une procédure de recherche

a permis de recenser 14 décés durant I’année suivant I’AVC.

Au total, parmi les 270 patients de la population d’étude, 173 ont accepté de participer a 1’étude, 7 ont
refusé de participer, 41 patients sont décédés durant I’année suivant I’épisode aigu d’AVC et 49 patients

étaient perdus de vue (figure 24).
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AVC inclus dans ObA2 entre le ler octobre et le 4 décembre 2013 dans 7 établissements de santé n=323

- Absence de numéro de
téléphone n=23

- Patients décédés durant
" 1

I'hospitalisation pour I'épisode
aigu d' AVC n=23

- Patients pour lesquels le
chainage avec la base PMSI n'a pas
été possible n=7

Population d'étude n=270

Décédés n=41

Perdus de vue n=49

Refus de participation a I'étude n=7

Echantillon d'étude n=173
Patients avec un AVC ischémique ou hémorragique, contacté par téléphone et ayant donné son accord pour participer au suivi a 15 mois

Y A 4

Patients interviewés par téléphone

n=148 Aidants des patients avec une aphasie sévére

ne pouvant pas répondre au suivi par téléphone n=25

Figure 24 Sélection des population et échantillon d’étude

L’age moyen des patients de la population d’étude (n=270) était de 71 ans (écart-type = 14 ans) ; la
moiti¢ d’entre eux (49%) avait 75 ans ou plus et 41% étaient des femmes. La trés grande majorité des
patients présentait au moins un facteur de risque cardiovasculaire (89%). Les facteurs de risque cardio-
vasculaire les plus fréquents étaient 1’hypertension artérielle (67%), la dyslipidémie (39%) et la
consommation tabagique (28%). La population était globalement autonome avant la survenue de
I’AVC : seuls 18% des patients présentaient un antécédent d’AVC et 17% des limitations d’activités
avant I’AVC ( Rankin>1). Par ailleurs, les antécédents de troubles cognitifs et psychiatriques avant

I’AVC étaient faibles, présents dans respectivement 9% et 16% de la population. En termes de
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répartition géographique (figure 25), plus des trois quarts de la population (77%) vivaient en milieu

urbain et plus de la moiti¢ (53%) résidaient a moins de 20 km du lieu de prise en charge.

Patients pris en charge au CHU de Bordeaux

Patients pris en charge au CH d'Agen

Patients pris en charge au CH de Mont de Marsan
Patients pris en charge au CH de Marmande

Patients pris en charge au CH de Langon

O O e ¢ @ o

Patients pris en charge au CH de Sarlat

Figure 25 Répartition des lieux de résidence de la population d'étude selon le centre hospitalier de prise en charge
Par ailleurs, 1’analyse comparative selon 1’origine ischémique ou hémorragique de I’AVC montrait un
taux de patients vivant seul aprés ’AVC plus important chez les patients victimes d’AVC ischémique

(25%) (vs 4% des AVC hémorragiques ; p=0,0292).
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Tableau 8 Description des caractéristiques socio-démographiques, géographiques et cliniques de la population d'étude selon
le type d’AVC

Population AVC AVC p*
d’étude ischémiques Hémorragiques
n=270 n=226 n=44

n % n % n %
Sexe (Féminin) 110 41 91 40 19 43 0,7187
Age >75ans 132 49 112 50 20 45 0,6184
Age (moyenne, écart-type en années) 71 14 71 14 72 13 0,7134
Présence d'Antécédents et/ou facteurs de 203 90 38 86 0,3046

. 241 89
risque CV (n=265)
Si présence d’Antécédents et/ou facteurs de
risque CV (n=241)
- AVC 47 18 41 18 6 14 0,4709
- AIT 10 4 9 4 1 2 0,9999
- Fibrillation auriculaire 46 17 39 17 7 16 0,8278
- Diabete 43 16 40 18 3 7 0,0711
- Hypertension 177 67 147 65 30 68 0,6386
- Dyslipidémie 104 39 92 41 12 27 0,0938
- Tabac 75 28 68 30 7 16 0,0547
Antécédents de troubles cognitifs (n=239) 23 9 18 8 5 12 0,5536
Antécédents de troubles psychiatriques 35 16 9 20 0,4292
44 16

(n=239)
Incapacité avant I’AVC (Rankin>1) (n=236) 41 17 34 17 7 18 0,5623
Zone de résidence 0,9676
- Urbain 208 77 174 77 34 77
- Ruralité 62 23 52 23 10 23
Distance domicile — lieu de prise en charge 0,9512
aigue
- <20km 142 53 119 53 23 52
- [20-50 km[ 89 33 75 33 14 32
- 250km 39 14 32 14 7 16
Niveau d’instruction (n=173) 0,1598
- <Bac 133 77 117 79 16 67
- 2>Bac 40 23 32 21 8 33
Evolution du statut marital (n=137) 40 29 37 31 3 16 0,1661
Evolution du mode de cohabitation (n=137) 23 17 19 16 4 21 0,5266
Vie seul aprés PAVC (n=171) 38 22 37 25 1 4 0,0292

* comparaison des groupes AVC ischémiques et hémorragiques par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher
exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous [’hypothése d’indépendance; seuil statistique de différence
significative : p<0,05
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3.5.2 Analyse des parcours de soins des patients victimes d’AVC

3.5.2.1 Approche exploratoire

3.5.2.1.1 Analyses factorielles des parcours de soins d’aval des patients de la

population d’étude

3.5.2.1.1.1 Analyse des correspondances multiples (ACM)

Selon le critere de Catell, 13 axes ont été retenus. L’ensemble de ces axes représente pres de 49,6 % de

I’information.

i

t

[ -

i am 20 a

Figure 26 Diagramme des valeurs propres pour I'ACM sur l'ensemble de la population

3.5.2.1.1.2 Classification Ascendante Hiérarchique (CAH)

La classification Ascendante Hiérarchique a été réalisée a partir de I’ACM a 13 axes.
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Figure 27 Saut d'inertie de la CAH de la population d'étude
Le diagramme du saut d’inertie de la CAH a permis de repérer le nombre pertinent de clusters de patients
présentant les mémes caractéristiques de parcours de soins. Au total, 5 clusters de patients ont été

identifiés dont les caractéristiques sont les suivantes :

Classe 1 — N=101 — Patients agés < 75 ans, victimes d’un AVC ischémique, pris en charge en UNV et

ayant un « bon état fonctionnel » a la sortie

La classe 1 regroupe des patients victimes d’AVC majoritairement (2 90%) d’origine ischémique,
relativement jeune (70% avaient un dge <75 ans), vivant en milieu urbain (pour 92% d’entre eux), ne
présentant pas pour la plupart, d’antécédent en termes de limitations fonctionnelles (95% avaient un
score de Rankin modifié inférieur a 1 a I’admission) ou de troubles psychiatriques (13% d’antécédents
psychiatriques). L’ensemble de ces patients a été pris en charge en unité neuro-vasculaire. Ces patients
présentaient un bon état fonctionnel a la sortie de la primo-hospitalisation pour AVC. En effet, une tres
grande majorité ne présentait pas ou peu de limitations fonctionnelles (90% avaient un Rankin initial<

2). Seuls 2% des patients ont été admis immédiatement dans un service de rééducation.

Classe 2 — N=46 — Patients victimes d’un AVC d’origine ischémique, rentrés directement a leur domicile

aprés I’événement inaugural et ayant bénéficié d’une hospitalisation pour suivi neurologique (bilan

étiologique).

La classe 2 regroupe des patients victimes d’un AVC ischémique, plutdt agés (plus de deux tiers - 65%
- avaient 75 ans ou plus). Une trés grande majorité des patients de ce cluster a été prise en charge en
unité neuro-vasculaire (89%), a bénéficié d’une rééducation précoce par un orthophoniste (80%) et est
rentrée directement a son domicile au décours de la primo-hospitalisation pour AVC (87%). Durant
I’année post AVC, seul 5% de ces patients ont été hospitalisés dans un service de soins de suite et de
réadaptation et la quasi-totalité (95%) ont bénéfici¢ d’une hospitalisation pour un suivi neurologique

(bilan étiologique).
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Classe 3 — N=14 — Patients 4gés ayant eu au moins une admission en SSR non spécialisé

La classe 3 regroupe des patients majoritairement agés (79% avaient 75 ans ou plus), ayant bénéfici¢
d’une rééducation précoce par un kinésithérapeute et dont la totalité a été admise dans un service de
soins de suite et de réadaptation pour une prise en charge non spécialisée en neurologie durant I’année

post-AVC.

Classe 4 — N=33 — AVC hémorragiques transport par véhicule médicalisé, présentant des limitations

fonctionnelles importantes (Rankin initial > 2) au décours d’un séjour > & jours

La classe 4 regroupe des patients victimes d’AVC hémorragiques (pour 97% d’entre eux), ayant
bénéficié d’un transport médicalisé lors de la prise en charge pré-hospitaliere. Trois quarts de ces
patients ont eu une durée de séjour initial de plus de 8 jours et présentaient des limitations fonctionnelles

(Rankin initial >3) a la sortie de la primo-hospitalisation pour AVC.

Classe 5 —N=76 — AVC ischémique présentant des limitations fonctionnelles importantes (Rankin initial

> 2) a la sortie de la primo-hospitalisation de durée moyenne longue (> 8 jours), admis immédiatement

en SSR et mode de sortie pertinent avec le parcours

La classe 5 regroupe des patients victimes d’AVC ischémiques. Ces patients ont eu pour la plupart une
durée de séjour supérieure a 8 jours (soit 83%) et ont bénéficié¢ d’une rééducation précoce (soit 89%) au
cours de celui-ci. Au décours de la primo-hospitalisation pour AVC, la quasi-totalité des patients (96%)
a été admise immédiatement dans un centre de suite et de réadaptation et les deux-tiers (soit 68%)

présentaient des limitations fonctionnelles importantes (Rankin initial >2).

3.5.2.1.2 Analyse séquentielle : Data-visualisation des parcours de soins d’aval -

Eventflow

L’analyse séquentielle a identifié des catégories de parcours de soins d’aval de patients victimes d’un

AVC selon le mode de sortie au décours de la primo-hospitalisation et le type d’AVC.
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Pour les patients victimes d’AVC ischémiques, deux grandes catégories de parcours ont été

identifiées (annexe 9)

e Patients retournés a domicile au décours de la primo-hospitalisation pour AVC. Cette catégorie

regroupait environ les deux — tiers des patients victimes d’AVC ischémiques.

Ces patients dans I’ensemble, vivaient en zone urbaine et présentaient a la sortie de la primo-
hospitalisation pour AVC, un score clinique de gravité de bon pronostic (NIHSS < 7)) et un bon état
fonctionnel (Rankin initial < 2). La durée médiane de séjour était plus courte. Durant I’année post-

AVC, on note pour I’ensemble de ces patients I’absence d’hospitalisation en SSR.

Les événements observés tout au long du parcours d’aval étaient les suivants :

o Absence d’hospitalisation au cours de 1’année de suivi. Cette sous-catégorie regroupait un tiers

des patients.

o Présence d’hospitalisations MCO au cours de I’année de suivi. Cette sous-catégorie regroupait

deux- tiers des patients. Dans cette derniére catégorie, la répartition des patients selon les 3 types
d’hospitalisations MCO était assez uniforme. De plus, le premier événement de chacun de ces
3 types d’hospitalisations survenait dans 1’ensemble dans les mémes délais. Parmi les patients

hospitalisés en MCO non lié a ’AVC, on observait des séquences répétitives d’hospitalisations

MCO non liées a I’AVC tout au long de I’année. Parmi les patients hospitalisés en MCO pour

suivi post-AVC, il n’y avait pas de survenue de décés durant I’année post-AVC.

e Patients admis directement en SSR au décours de la primo-hospitalisation pour AVC. Cette

catégorie regroupait environ un tiers des patients.

Ces patients dans 1’ensemble vivaient en zone urbaine et présentaient un score clinique de gravité de
pronostic intermédiaire (7 < NIHSS < 17) et un mauvais état fonctionnel (Rankin initial > 3 ) a la
sortie de la primo-hospitalisation pour AVC, séjour dont la durée était globalement plus importante. Les
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admissions immédiates en SSR au décours du séjour inaugural étaient essentiellement en service de

rééducation spécialisée neuro-locomoteur.

Les événements observés tout au long du parcours d’aval étaient les suivants :

o Absence d’hospitalisation au cours de 1’année de suivi : Cette sous-catégorie regroupait un quart

des patients

o Présence d’hospitalisations MCO et/ou SSR au cours de ’année de suivi : Cette sous-catégorie

regroupait les trois-quarts des patients. Parmi I’ensemble de ces patients, on observait peu ou

pas d’hospitalisations MCO pour suivi. Parmi les patients ayant eu une hospitalisation en MCO

non liée A I’AVC et en SSR spécialisé neuro-locomoteur, on observait des séquences répétitives

du méme éveénement tout au long de I’année.

Pour les patients victimes d’AVC hémorragiques, deux grandes catégories de parcours ont été

identifiées (annexe 9). Chacune de ces catégories regroupait la moitié des patients :

e Patients retournés a domicile au décours de la primo-hospitalisation pour AVC

Ces patients dans ’ensemble, vivaient en zone urbaine et présentaient lors de la sortie de la primo-
hospitalisation pour AVC, un score clinique de gravité de bon pronostic (NIHSS < 7 :) et un bon état
fonctionnel (Rankin initial < 2). La durée de séjour était plus courte. Durant I’année post-AVC, il y

avait moins de survenue de déces.

Les événements observés tout au long du parcours d’aval étaient les suivants :

o Absence d’hospitalisation au cours de I’année de suivi

o Présence d’hospitalisations MCO et/ou SSR au cours de 1’année de suivi.
Parmi les patients rentrés a domicile au décours du séjour inaugural, peu de patients étaient admis
en SSR spécialisé au cours de 1’année post-AVC.
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e Patients admis directement en SSR au décours du séjour de I’événement inaugural

Ces patients dans I’ensemble vivaient essenticllement en zone urbaine et présentaient un mauvais état
fonctionnel (Rankin initial > 3) a la sortie de la primo-hospitalisation pour AVC, séjour dont la durée
était plus importante. Les admissions immédiates en SSR au décours du séjour inaugural étaient

essenticllement en service de rééducation spécialisée neuro-locomoteur.

Les événements observés tout au long du parcours d’aval étaient les suivants :

o Absence d’hospitalisation au cours de I’année de suivi. Cette sous-catégorie regroupait environ

la moitié des patients.

o Présence d’hospitalisations MCO et/ou SSR au cours de 1’année de suivi. Cette sous-catégorie

regroupait la moitié des patients

La répartition des patients selon les 3 types d’hospitalisations MCO était assez uniforme.

Le premier événement de type hospitalisation MCO pour récidive survenait dans un délai beaucoup

plus court que les autres types d’hospitalisations. De plus, les premiers événements de type

hospitalisation MCO non li¢ 4 ’AVC et MCO pour suivi survenaient dans 1’ensemble dans les

mémes délais, et donc de fagon retardée par rapport au premier événement de type hospitalisation

MCO pour récidive

3.5.2.1.3 Synthése des analyses factorielle et séquentielle (data-visualisation)

La synthése des analyses factorielle et séquentielle fait émerger trois 3 grandes catégories de parcours-

type:

e Parcours de patients victimes d’'un AVC ischémique retournant & domicile au décours de la primo-
hospitalisation (appelé dans le reste du texte « Ischémique RAD »)
Ces patients dans 1’ensemble, vivaient en zone urbaine. Lors de la sortie, ils présentaient un score

clinique de gravité de bon pronostic (NIHSS < 7) et un bon état fonctionnel (Rankin initial < 2). La
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durée de séjour était courte. Durant I’année post-AVC, on note dans I’ensemble, 1’absence
d’hospitalisation en SSR et I’absence de consultation avec un MPR.

Les patients ayant eu une rééducation précoce par une orthophoniste durant la primo-hospitalisation
étaient dans 1’ensemble plutdt jeune et ont bénéficié d’hospitalisation pour suivi durant 1’année post-

AVC et n’ont pas eu d’événement déces.

e Parcours de patients victimes d’un AVC ischémique admis en SSR spécialisé neuro-locomoteur au
décours de la primo-hospitalisation (appelé dans le reste du texte « Ischémique SSR spé »)

Ces patients dans 1’ensemble ont bénéficié d’une rééducation précoce lors du séjour de I’événement

inaugural. Lors de la sortie, ils présentaient un score clinique de gravité de pronostic intermédiaire (7 <

NIHSS <17) et un mauvais état fonctionnel (Rankin initial > 3). La durée de séjour était longue.

e Parcours de patients victimes d’un AVC hémorragique admis en SSR spécialisé neuro-locomoteur
au décours de la primo-hospitalisation (appelé dans le reste du texte « Hémorragique SSR spé »)

Ces patients dans 1’ensemble, vivaient en zone urbaine et ont bénéficié d’un transport médicalisé pré-

hospitalier. Lors de la sortie de la primo-hospitalisation pour AVC dont la médiane était plus importante,

ces patients présentaient un mauvais état fonctionnel (mRS > 3).

Ces 3 parcours type représentaient plus des trois-quarts de la population d’étude. La part restante de

patients non catégorisée dans un parcours type a ét€ nommeée dans le reste du texte « Divers ».

3.5.2.2 Approche descriptive

3.5.2.2.1 Parcours pré-hospitalier et hospitalier de la population d’étude

Plus de la moitié des patients de la population d’étude (54%) a contacté le SAMU lors de la survenue
de ’AVC. Le lieu de provenance de la trés grande majorité des patients (96%) était le domicile. Le
transport du lieu de survenue de I’AVC vers 1’établissement de prise en charge était effectué dans la
moitié des cas (50%) par les pompiers, dans 10% des cas par le SMUR et 20% par une ambulance non
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médicalisée. Le taux de passage par les urgences était de 91% avant I’admission dans le service de prise

en charge.

La prise en charge médicale était réalisée pour la trés grande majorité des patients (96%) dans une Unité
Neuro-Vasculaire (CHU Bordeaux 60%, CH Agen 20%, CH Mont de Marsan 16%). Tous les patients
ont eu acces a une imagerie (scanner ou IRM) lors de leur admission. Les AVC d’origine ischémique
représentaient 84% de la population d’étude, 18% ont bénéficié¢ d’un acte de thrombolyse IV et seuls 2
d’une thrombectomie. Au cours de la primo-hospitalisation pour AVC, deux-tiers des patients (62%)
ont eu un événement indésirable d’ordre neurologique, cardio-vasculaire ou encore infectieux.
Concernant la rééducation précoce, 74% des patients ont regu des soins de rééducation durant leur
hospitalisation, la plupart du temps par I’intervention d’un kinésithérapeute. L’intervention d’une
assistante sociale au cours du séjour a été retrouvée dans moins de la moitié des cas (49%). Par ailleurs,
on note une évolution favorable du score de gravité clinique NIHSS entre ’entrée et la sortie de
I’hospitalisation. En effet, 76% des patients présentaient un score inférieur ou égal a 6 lors de la sortie
contre 62% a D’entrée. Le score moyen NIHSS a la sortie était 4,5 (écart-type : 6,0). Deux-tiers des
patients (61%) présentaient un bon état fonctionnel (score de Rankin modifié inférieur ou égal a 2) a la

sortie de la primo-hospitalisation pour AVC.

Le délai médian contact SAMU-admission de la population d’étude était de 70 min (Q1-Q3 : [54-

95min]) (tableau 10). Seuls 38% des patients avaient un délai entre 1’admission et la premiere imagerie
inférieur & 60 min (délai admission — 1 imagerie médian était de 90 min). Parmi les patients ayant
bénéficié d’une thrombolyse, 94% avaient un délai inférieur a 4h30 entre les symptomes et le traitement
(délai médian 180 min). Le délai cible intra-hospitalier (admission-traitement) inférieur a 1 heure n’était,
quant a lui, respecté que pour 5% des patients, le délai médian intra-hospitalier était de 79 min (Q1-Q3 :
[70-100min]). Le délai médian admission-rééducation précoce durant le séjour hospitalier était de 2
jours (Q1-Q3 : [1-5]j]). La durée moyenne du séjour hospitalier de la population d’étude était de 11,4

jours (écart-type : 12,3 jours), avec une médiane de 8 jours (Q1-Q3 : [5-14j]) et un maximum de 140

jours. Dés ’admission, les AVC hémorragiques présentaient un score de gravité clinique (28% avec un
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NIHSS>16) plus péjoratifs et en faveur d’un devenir fonctionnel plus défavorable comparativement aux
AVC ischémiques (10% avec un NIHSS>16 ; p=0,0102). De méme, lors de la primo-hospitalisation
pour AVC, le score de gravité clinique (NIHSS [7; 16]) et I’état fonctionnel (mRS > 3) des AVC
hémorragiques étaient plus péjoratifs et en faveur d’un devenir fonctionnel plus défavorable (29% avec
un NIHSS [7 ; 16] et 61% avec un mRS > 3 ) que les AVC ischémiques (13% avec un NIHSS a la sortie

[7; 16] ; p=0,0427 et 35% avec un mRS > 3 ; p=0,0008).

Pour les patients victimes d’un AVC hémorragique la médiane de séjour était plus longue, soit 11,5
jours (Q1-Q3 : [6-18j]) comparativement aux ischémiques dont la médiane de séjour était de 8 jours

(Q1-Q3 : [5-13j] ; p=0,0324).
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Tableau 9 Descriptif des caractéristiques des parcours de soins pré-hospitalier et hospitalier de la population d'étude

. AVC AVC p
d’l?op(;llatl_(;r; 0 ischémiques hémorragiques
ctude n= n=226 n=44
n % n % n %
Parcours pré-hospitalier
Appel du médecin généraliste (n=221) 57 26 52 28 5 15 0,2721
Appel du SAMU (n=222) 119 54 100 54 19 53 0,9969
Mode de transport (n=227) 0,2182
- Véhicule personnel 39 17 34 18 5 12
- Ambulance non médicalisée 48 20 42 23 6 15
- SMUR-Hélicoptére 25 11 19 10 6 15
- Pompiers 112 50 89 48 23 56
- Autre 3 2 2 1 1 2
Taux de passage aux urgences 245 91 205 91 40 91 0,9664
Parcours hospitalier
Etablissement de prise en charge 0,6816
- Etablissement avec UNV 258 96 216 96 42 95
- Etablissement sans neurologue 12 4 10 4 2 5
Réalisation d’un scanner a I’admission 241 89 201 89 40 91
Réalisation d’une IRM a I’admission 250 93 212 94 38 86
Délai cible admission imagerie (n=138) 53 38 40 35 13 57 0,0504
Score NIHSS a I’entrée (n=241) 0,0102
- 10;6] 150 62 132 64 18 50
- [7;16] 61 25 53 26 8 22
- >16 30 13 20 10 10 28
AVC ischémiques (n=226)
Traitements dans les 24 H de I’admission 214 95 214 95
Antithrombotique a dose curative 188 83 188 83
Si oui, Antiagrégant plaquettaire(n=188) 160 85 160 85
Héparine(n=188) 13 7 13 7
Anticoagulant oral (AVK)(n=188) 39 21 39 21
Thrombolyse IV réalisée 40 18 40 18
Thrombectomie endovasculaire 2 1 2 1
Délai cible Symptdmes-thrombolyse (n=36) 34 94 34 94
Délai cible Admission-thrombolyse (n=39) 2 5 2 5
Sonde urinaire (n=229) 48 21 34 18 14 38 0,0051
Sonde gastrique (n=229) 18 8 13 7 5 13 03233
Survenue d’un  événement indésirable 0,2247
(ED)(n=255) 159 62 130 61 29 69
- AVC 3 1 3 1 0 0
- Elneurologique 27 10 19 9 8 19 0,0571
- EI cardio-vasculaire 22 8 21 10 1 20,1427
- EI infectieux 39 14 29 14 10 24 0,0876
Rééducation précoce (n=218) 161 74 131 71 30 88  0,4651
Sioui, Kinésithérapie (n=157) 111 71 94 70 17 77
Orthophonie (n=145) 33 26 30 29 3 16
Ergothérapie (n=174) 32 19 26 18 6 21
Intervention d’un assistante sociale (n=162) 80 49 62 46 18 64 0,0829
Score NIHSS de sortie (n=211) 0,0427
- 10;6] 162 76 137 80 25 66
- [7;16] 33 16 22 13 1 29
- >16 16 8 14 7 5 5
Score Rankin de sortie (Rankin initial)
- <2 165 61 148 65 17 39 0,0008
- 23 105 39 78 35 27 61
Durée de s¢jour 0,0759
- <8jours 125 46 110 49 15 34
- 28 jours 145 54 116 51 29 66

* comparaison des groupes AVC ischémiques et hémorragiques par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher
exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous ’hypothese d’indépendance ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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Tableau 10 Délais du parcours de soins pré-hospitalier et hospitalier de l'évenement inaugural

Population d’étude AVC ischémique AVC hémorragique ¥
n=270 n=226 n=44 p
Q1* Meédiane Q3%** Q1* Médiane Q3** Qr* Médiane Q3%**
Durée de séjour (jours) 5 8 14 5 8 13 6 11,5 18 0,0324
Délai SAMU — admission (n=153)(min) 54 70 95 54 71 100 54 62 86,5 0,4206
Délai Admission-imagerie (n=142)(min) 37 90 171 37 91 184 24 54 100 0,0950
Délai Symptdmes-thrombolyse (n=36)(min) 137,5 180 207 137,5 180 206,5 NA NA NA NA
Délai Admission-thrombolyse (n=39)(min) 70 79 100 70 79 100 NA NA NA NA
Délai Admission-rééducation précoce (n=99)(jours) 1 2 5 1 2 5 1 2 3 0,2400

*1e quartile ;** 3 éme quartile ; *comparaison des groupes AVC ischémiques et hémorragiques par le test par le test de Wilcoxon-Mann-Whitney ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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3.5.2.2.2 Parcours de soins d’aval de la population d’étude

Le mode de sortie d’hospitalisation le plus fréquent était le retour a domicile (58%) ; 37% des patients
étaient admis dans un service de soins de suite et de réadaptation (SSR), dont 30% en SSR spécialisé
neuro-locomoteur et 7% en SSR polyvalent ou gériatrique ; 2% étaient hospitalisés dans un service de
court sé¢jour MCO (autre que le service de prise en charge de 1’épisode aigu d’AVC); 1% était
hospitalis¢ a domicile. Seuls 2% étaient admis dans une institution ou résidence pour personnes agées.
Parmi notre population d’étude, 63 % des patients ont été réadmis (au moins une fois) dans un service
de court séjour pour toutes causes confondues durant I'année suivant 1'épisode aigu d’AVC. Le délai
médian de ré-hospitalisation MCO entre I’événement inaugural et la premiere ré-hospitalisation de notre
étude était de 131, 5 jours (écart interquartile 43-250 jours) avec un maximum de 413 jours.

Au cours de I’année suivant leur AVC, un tiers des patients (29%) a eu au moins une hospitalisation en
MCO pour une complication ou récidive liée a leur épisode aigu d’AVC ; 21% pour un suivi ou
prévention secondaire a I’AVC et plus d’un tiers (36%) pour une raison de santé non en lien avec
I’épisode aigu d’AVC.

Pres de la moitié des patients (44%) a bénéficié d’une hospitalisation en rééducation spécialisée neuro-
locomoteur ou non durant I’année suivant I’événement inaugural. La trés grande majorité de ces
hospitalisations avait lieu au décours immédiat de la primo-hospitalisation pour AVC.

Au total, 39% de la population a bénéficié d’au moins une admission en service de rééducation
spécialisée neuro-locomoteur durant 1’année post-AVC. Parmi ces patients, 12% ont eu plusieurs
hospitalisations pour rééducation spécialisée.

Au sein de la population d’étude, 9% des patients ont bénéficié d’une consultation en neurologie dans
les 3 mois post-AVC, plus d’un tiers (36%) dans les 6 mois et 38% durant 1’année de suivi post-AVC.
Les consultations MPR étaient moins fréquentes, soit 4% dans les 3 & 6 mois post-AVC et seul 3% dans

les 6 a 12 mois.
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Tableau 11 Descriptif du parcours de soins d'aval de la population d'étude

Population AVC AVC

d’étude Ischémiques Hémorragiques p*

n=270 n=226 n=44

n % n % n %
Mode de sortie lors de la primo-hospitalisation 0,12
- Retour a domicile 157 58 138 61 19 43
-SSR 99 37 80 36 19 43
- MCO 7 2 5 2 2 5
- Institution/ USLD/ HAD 7 3 3 1 4 9
Au moins une ré-hospitalisation MCO pour complication 78 29 65 29 12 27 0,80
ou récidive liée a ’AVC
Au moins une ré-hospitalisation MCO pour suivi liée a 58 21 52 23 6 14 0,17
I’AVC
Au moins une ré-hospitalisation MCO non liée a ’AVC 97 36 86 38 11 25 0,10
Nombre de ré-hospitalisations MCO 0,39
- Absence de ré-hospitalisation 101 37 80 35 21 48
-1 82 30 69 31 13 30
- 22 87 33 77 21 6 14
Nombre d’hospitalisations MCO non li¢ a ’AVC 0,51
- Absence de ré-hospitalisation 173 64 140 62 33 75
-1 55 20 49 22 6 14
- 22 42 16 37 16 5 12
Nombre d’hospitalisations MCO pour récidive / 0,97
complication
- Absence de ré-hospitalisation 192 71 160 71 32 73
-1 54 20 45 20 9 20
- >2 24 9 21 9 3 7
Nombre d’hospitalisations MCO pour suivi 0,67
- Absence de ré-hospitalisation 212 78 174 77 32 73
-1 42 16 37 16 9 20
- 22 16 6 15 7 3 7
Hospitalisation SSR immédiat ou durant I’année 0,0049
- Absence d’hospitalisation SSR durant I’année 152 56 135 60 17 39
- Hospitalisation SSR spécialis¢é neuro-locomoteur 81 30 65 29 16 36

immédiate post-MCO
- Hospitalisation SSR polyvalent ou gériatrie a ’AVC 18 7 15 7 3 7
immédiate post-MCO

- Hospitalisation SSR durant ’année post — AVC 19 7 11 4 8 18
Au moins une admission en SSR spécialisé neuro- 105 39 81 36 24 55 0,02
locomoteur
Nombre d’admissions en service de rééducation 0,10
spécialisée neuro-locomoteur
- Absence d’admission 165 61 145 64 20 45
-1 74 27 57 25 17 39
- 22 31 12 24 11 7 16
Nombre d’admissions en service de rééducation 0,73
polyvalent ou gériatrie
- Absence d’admission 242 89 203 90 39 89
-1 23 9 19 8 4 9
- 22 5 2 4 2 1 2
Au moins une consultation avec un neurologue dans les 6 96 36 81 36 15 34 0,93
mois
Au moins une consultation avec un neurologue durant 103 38 86 38 17 37 0,94
I’année
Au moins une consultation MPR 18 7 12 5 6 14 0,99
Nombre de décés a un an post-AVC 41 15 32 14 9 20 0,29

* comparaison des groupes AVC ischémiques et hémorragiques par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher
exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous [’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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Tableau 12 Description des délais du parcours de soins d’aval de la population d’étude

Population d’étude AVC ischémiques AVC Hémorragiques .
n=270 n=226 n=44 P
Q1* Médiane Q3**  Ql* Meédian  Q3** Q1* Médiane Q3**

Délai inter-hospitalisation (MCO ou SSR) (jours)

- Primo-hospitalisation pour AVC-1ere ré-hospitalisation 0 1 115 0 3 132 0 0 21 0,02
- lere réhospitalisation-2eme ré-hospitalisation 4 31,5 110 4 32 124 0 22 100 0,28
- 2eme réhospitalisation-3eme ré-hospitalisation 0 10 80 0 10 80 0 4 172 0,72
- 3eme réhospitalisation-4eme ré-hospitalisation 1,5 23 56 1 23 57 0 49 0,57
Délai entre la primo-hospitalisation pour AVC et la 1°" hospitalisation MCO 43 131,5 250 43 141 262 34 80 234 0,17
(jours)(n=138)

Délai lere consultation avec un neurologue (jours) (n=103) 93 108,5 135 92 102 132 113 127,5 150 0,04
Délai consultation MPR (jours)(n=18) 98 147 191 101 139,5 179,5 62 171 193 0,82

T
*1¢ quartile ;** 3 eme quartile ; *comparaison des groupes AVC ischémiques et hémorragiques par le test par le test de Wilcoxon-Mann-Whitney ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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L’analyse comparative des ¢léments du parcours d’aval selon le type d’AVC a mis en évidence les

différences sur les caractéristiques suivantes :

L’admission en SSR spécialisé neuro-locomoteur durant 1’année suivant 1’épisode aigu: la

proportion de patients admis au moins une fois dans un service de rééducation fonctionnelle
spécialisée neuro-locomoteur ¢tait de fagon statistiquement significative plus importante pour les
AVC hémorragiques que pour les AVC ischémiques (55% vs 36% ; p=0,02).

Les_admissions en SSR immédiate ou durant I’année suivant I’épisode aigu : les patients victimes

d’AVC hémorragiques étaient dans une plus forte proportion admis en SSR que les patients victimes

d’AVC ischémiques (61% vs 40% ; p=0,0049). Parmi ces hospitalisations :

o 43% étaient immédiates suite a 1’événement inaugural pour les AVC hémorragiques (vs 36%
pour les ischémiques), dont 36% en SSR spécialisé neuro-locomoteur et 7% en SSR polyvalent
ou gériatrique (vs 29% en SSR spécialisé neuro-locomoteur et 7% en SSR polyvalent ou
gériatrique pour les ischémiques) ;

o 18% (SSR spécialisé ou non) se déroulaient au cours de I’année suivant I’événement inaugural
(vs 4% pour les ischémiques) ;

Le délai entre la primo-hospitalisation pour AVC et la premiére ré-hospitalisation : ce délai était

significativement plus court pour les AVC hémorragiques (médiane 0 jours, Q1-Q3 [0-21])
comparativement aux AVC ischémiques (médiane 3 jours, Q1-Q3 [0-132] ; p=0,02) ;

Le délai de premiére consultation de suivi avec un neurologue : ce délai était significativement plus

court pour les AVC ischémiques (médiane 102 jours, Q1-Q3 [92-132]) comparativement au AVC

hémorragiques (médiane 127,5 jours, Q1-Q3 [113-150] ; p=0,04).
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3.5.2.2.3 Description/comparaison des caractéristiques cliniques des patients et

des parcours pré-hospitaliers, hospitaliers et d’aval par grands types de

parcours (Ischémique RAD / Ischémique SSR spé / Hémorragique SSR

spé / Divers)

Les patients du parcours-type Ischémique RAD, qui représentaient plus de la moitié de la cohorte
(51%), avaient un état de santé global meilleur et vraisemblablement plus de chances de
récupération. Ces patients présentaient moins de troubles fonctionnels (9% avec un Rankin>1) et de
troubles psychiatriques (12%) avant I’évenement inaugural contre 31% de troubles fonctionnels et
psychiatriques pour les Hémorragique SSR spé, 26% pour le parcours-type Ischémique SSR spé et 23%
de troubles fonctionnels et 12% de troubles psychiatriques pour le parcours-type « Divers » (Rankin
>1: p=0,0087 ; troubles psychiatriques : p=0,0185). Des ’admission, les patients de ce parcours-type
présentaient un score de gravité clinique en faveur d’un devenir fonctionnel plus favorable a une
proportion plus élevée (29% avec un NIHSS<6) que ceux des parcours-types Ischémique SSR spé,
Hémorragique SSR spé et « Divers » (soit respectivement, 33%, 38% et 59% avec un NIHSS <6 ;
p<0,0001). De méme, lors de la sortie de la primo-hospitalisation pour AVC, le score de gravité
clinique (NIHSS <6) et I’état fonctionnel (Rankin initial < 2) des Ischémiques RAD, étaient en
faveur d’un devenir fonctionnel plus favorable (91% avec un NIHSS < 6 et 84% avec un Rankin
initial < 2) contre 55% pour les Ischémique SSR spé, 60% pour les Hémorragique SSR spé et 75% pour
le parcours-type « Divers » (avec un NIHSS <6 et 35% avec un Rankin initial <2)(NIHSS : p<0,0001 ;
Rankin initial : p<0,0001). Le délai médian entre la primo-hospitalisation et la premiére ré-
hospitalisation (MCO ou SSR)_pour les patients du parcours-type Ischémique RAD était plus

important, soit 131 jours (Q1-Q3 [ 38 - 199 jours] ; p<0,0001).

Les patients ayant bénéficié d’une admission immédiate en SSR spécialisé au décours de la primo-
hospitalisation pour AVC représentaient prés d’un tiers des patients de la cohorte (30%). Parmi ceux-

ci 24% appartenaient au parcours type Ischémique SSR spé et 6% au groupe Hémorragique SSR
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spé. Les patients de ces deux parcours-types ont présenté plus de complications durant la primo-
hospitalisation pour AVC, soit respectivement 75% et 81% d’entre eux (vs 46% pour les Ischémiques
RAD et 65% pour le parcours type « Divers » ; p=0,0003). Les complications neurologiques étaient
plus fréquentes dans le parcours-type Hémorragique SSR spé (25% vs 14% pour le parcours type
« Divers », 12% pour les Ischémique SSR spé et 6% pour le Ischémique RAD (p=0,0486). La proportion
de patients ayant présenté des complications infecticuses était également élevée dans les parcours types
Ischémique SSR spé, Hémorragique SSR spé, soit respectivement 23%, 19% (vs 7% pour le Ischémique
RAD et 22% pour le parcours type « Divers »; p=0,0072). Une trés grande majorité des patients des
parcours type Ischémique SSR spé et Hémorragique SSR spé ont bénéficié d une rééducation précoce,
soit respectivement 89% et 94% (vs 42% pour les Ischémique RAD et 59% pour le parcours type
« Divers » ; p<0,0001). L’intervention d’un kinésithérapeute lors de la primo-hospitalisation était plus
fréquente pour les parcours types Ischémique SSR spé et Hémorragique SSR spé, soit respectivement
68% et 56% (vs 37% pour le parcours type « Divers » et 28% pour le parcours type Ischémique RAD ;
p=0,0011) Par ailleurs, une assistante sociale est intervenue parmi plus de la moitié (56 %) des patients
du parcours-type Hémorragique SSR spé. Ce taux était plus faible dans les autres parcours type
variant de 20 a 38% (p=0,0011). Le délai médian de durée de la primo-hospitalisation pour AVC
était plus long pour les parcours-types Ischémique SSR spé et Hémorragique SSR spé, soit
respectivement 13 jours (Q1-Q3 [ 9 - 18 jours ]) et 14 jours (Q1-Q3 [ 9,5 — 15,5 jours ]) (vs 5 jours
(Q1-Q3_[ 4 - 9 jours | pour les Ischémique RAD et 8 jours (Q1-Q3 [ 4 - 20 jours ]) pour le groupe
« Divers » ; p<0,0001). Prés d’un tiers (29%) des patients du parcours-type Ischémique SSR spé et un
quart (25%) des patients du parcours-type Hémorragique SSR spé ont eu au moins deux admissions en
rééducation spécialisée neuro-locomoteur durant I’année suivant 1’événement inaugural (vs 16% du

parcours type « Divers » et 0% du parcours type Ischémique RAD ; p<0,0001).

Les patients du parcours-type « Divers » représentaient 19% de la cohorte. Ce parcours-type de
patients composé de 45% d’AVC d’origine ischémique et 55% d’origine hémorragique, présentaient

des caractéristiques socio-démographiques et cliniques hétérogenes, tant en termes d’état de santé
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global que de chance de récupération a un an. Les patients du parcours-type « Divers »
correspondaient a des parcours hétérogénes ot les patients ont eu recours a la fois a des établissements
MCO, a des structures SSR (spécialisé en neurologie, gériatrie ou polyvalent), aux USLD, a ’THAD
et a un retour a domicile. Le délai médian entre la primo-hospitalisation pour AVC et la premiere
hospitalisation MCO des patients du parcours-type « Divers » était plus court, soit 71,5 jours (Q1-
Q3 [22-198 jours ]) (vs 200 jours (Q1-Q3 [ 91-285,5 min ]) pour les Ischémiques RAD, 122 jours
(Q1-Q3 [ 50 - 293 jours ]) pour le parcours-type Hémorragiques SSR spé et 99 jours (Q1-Q3 [ 30-170
jours ]) pour le parcours-type Ischémique SSR spé; p=0,0031). Le nombre d’admissions en rééducation
spécialisée gériatrie ou polyvalent était plus important pour le parcours-type « Divers » ; 30% ont eu
une admission (vs 5% des Ischémiques RAD et 2% des Ischémiques SSR spé) et 10% ont eu au moins
deux admissions en rééducation spécialisée gériatrique ou polyvalent (vs aucun des patients des 3 autres
parcours-types) durant I’année suivant I’événement inaugural (p<0,0001). Le graphe de survie cumulée
de Kaplan-Meier montre un plus fort taux de décés dans les 2 premiers mois pour le parcours type

« Divers » (figure 28).
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Tableau 13 Caractéristiques socio-démographiques, géographiques, clinique, de parcours de soins pré-hospitalier et hospitalier selon les 4 parcours-types - partie 1

Ischémique RAD Ischémique SSR spé Hémorragique SSR spé Divers p*
n=138 n=65 n=16 n=51

n % n % n % n %
Sexe (Féminin) 50 36 29 45 9 56 22 43 0,3502
Age >75ans 58 42 36 55 9 56 29 57 0,1485
Antécédents d’AVC 23 17 14 22 5 31 5 10 0,1713
Antécédents de troubles cognitifs (n=239) 11 8 3 5 4 25 5 10 0,0881
Antécédents de troubles psychiatriques (n=239) 16 12 17 26 5 31 6 12 0,0185
Incapacité avant I’AVC (Rankin>1) (n=236) 11 9 15 26 4 31 11 23 0,0087
Zone de résidence (Urbain) 105 76 50 77 14 88 39 76 0,7842
Distance domicile — lieu de prise en charge aigue 0,8518
- <20km 72 52 35 54 10 63 25 49
- [20-50 km[ 48 35 20 31 5 31 16 31
- 250km 18 13 10 15 1 6 10 20
Parcours pré-hospitalier
Mode de transport (n=231) 0,2190
- Véhicule personnel 24 17 7 11 0 0 8 16
- Ambulance non médicalisée 27 20 10 15 0 0 11 22
- SMUR-Hélicoptére 11 8 7 11 2 13 5 10
- Pompiers 51 37 28 43 13 81 20 40
- Autre 1 0 1 0 0 0 1 2
Taux de passage aux urgences 127 92 57 88 15 94 46 90 0,7865
Parcours hospitalier
Réalisation d’un scanner a I’admission 120 88 60 95 15 94 46 96 0,5771
Réalisation d’une IRM a I’admission 130 94 61 94 14 88 45 88 0,2427
Délai cible admission imagerie (n=138) 18 27 15 42 6 67 14 52 0,0312
Score NIHSS a I’entrée (n=241) <0,0001
- 10;6] 102 79 19 33 5 38 24 59
- [7:16] 20 16 27 47 4 31 10 24
- >16 7 5 12 20 4 31 7 17
Diagnostic de I’AVC (Ischémique) 138 100 65 100 0 0 23 45

* comparaison des parcours-types par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous I’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de
différence significative : p<0,05
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Tableau 13 Caractéristiques socio-démographiques, géographiques, clinique, de parcours de soins pré-hospitalier et hospitalier selon les 4 parcours-types - partie 2

Ischémique RAD Ischémique SSR spé Hémorragique SSR spé Divers p*
n=138 n=65 n=16 n=51
n % n % n % n %

AVC ischémiques (n=226)
Thrombolyse IV réalisée 22 16 14 22 0 0 4 17 0,6213
Thrombectomie endovasculaire 1 1 1 2 0 0 0 0
Délai cible Symptdmes-thrombolyse (n=36) 18 90 13 100 0 0 3 100
Délai cible Admission-thrombolyse (n=39) 1 5 1 8 0 0 1 25
Survenue d’un événement indésirable (EI)(n=255) 64 46 49 75 13 81 33 65 0,0003
- AVC 0 0 2 3 0 0 1 2 0,1206
- El neurologique 8 6 3 12 4 25 7 14 0,0486
- EI cardio-vasculaire 9 7 9 14 1 6 3 6 0,3142
- Elinfectieux 10 7 15 23 3 19 11 22 0,0072
Rééducation précoce (n=218) 58 42 58 89 15 94 30 59 <0,0001
Si oui, Kinésithérapie (n=117) 39 28 44 68 9 56 19 37 0,0011

Orthophonie (n=86) 13 9 14 22 2 13 4 8 0,3498

Ergothérapie (n=98) 9 7 12 18 2 13 9 18 0,1324
Intervention d’un assistante sociale (n=172) 27 20 25 38 9 56 19 37 0,0011
Score NIHSS de sortie (n=211)
- 10;6] 94 91 29 55 9 60 30 75 <0,0001
- [7:16] 2 19 36 6 40 6 15
- > 16 7 7 5 9 0 0 4 10
Score Rankin de sortie (Rankin initial)
- <2 116 84 21 32 3 19 25 49 <0,0001
- >3 2 16 44 68 13 81 26 51

* comparaison des parcours-types par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous [’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de

différence significative : p<0,05
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Tableau 14 Description des délais des parcours de soins pré-hospitalier et hospitalier selon les 4 parcours-types de la population d'étude

Ischémique RAD Ischémique SSR spé Hémorragique SSR spé Divers p’
n=138 n=65 n=16 n=51
Qr* médiane  Q3** Q1*  médiane Q3%** Qr* médiane  Q3** Q1*  médiane Q3**
Délai SAMU — admission (n=153)(min) 58,5 71,5 101 47 57,5 104 54 64,5 78 54 75 91 0,4062
Délai Admission-imagerie (n=142)(min) 47 110 193 27 72 171 27 54 83 28,5 53 126,5 0,0544
Délai Symptomes-thrombolyse (n=36)(min) 159,5 186 219 110 180 208 NA NA NA 116 180 195 0,6708
Délai Admission-thrombolyse (n1=39)(min) 73 79 99 62 79 125 NA NA NA 61,5 71,5 91 0,7757
Durée de séjour primo-hospitalisation 4 5 9 9 13 18 9,5 14 15,5 4 8 20 <0,0001
Délai Admission-rééducation précoce 1 2 4 1 2 5,5 1 2 5 1 2 4 0,7692

(n=99)(jours)

* [ quartile ;** 3 eme quartile ; Icom araison des parcours-types par le test par le test de Wilcoxon-Mann-Whitney ; seuil statistique de différence significative : p<0,05
q q p p lypes p p Y q g p
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Tableau 15 Descriptif des caractéristiques du parcours d'aval des 4 parcours-types

Ischémique RAD Ischémique SSR spé Hémorragique SSR spé Divers %
n=138 n=65 n=16 n=51 P

n % n % n % n %
Au moins une ré-hospitalisation MCO pour complication/récidive liée a I’AVC 34 25 25 38 4 25 15 29 0,2469
Au moins une ré-hospitalisation MCO pour suivi liée a ’AVC 39 28 9 14 3 19 7 14 0,0524
Au moins une ré-hospitalisation MCO non liée a ’AVC 54 39 25 38 3 19 15 29  0,3012
Nombre de Ré-hospitalisation MCO 0,2823
- Absence de ré-hospitalisation 50 36 21 32 7 44 23 45
-1 37 27 24 37 7 44 14 27
- 22 51 37 20 31 2 12 14 28
Nombre d’hospitalisations MCO non li¢ a ’AVC 0,4415
- Absence de ré-hospitalisation 84 61 40 62 13 81 36 71
-1 31 22 16 25 2 13 6 12
- 22 23 17 9 13 1 6 9 17
Nombre d’hospitalisations MCO pour récidive / complication 0,1385
- Absence de ré-hospitalisation 104 75 40 62 12 75 36 71
-1 27 20 13 20 3 19 11 22
- 22 7 5 12 18 1 6 4 7
Nombre d’hospitalisations MCO pour suivi 0,9570
- Absence de ré-hospitalisation 99 72 56 86 13 81 44 86
-1 27 20 6 9 2 13 7 14
- 22 12 8 3 5 1 6 0 0
Hospitalisation SSR immédiate ou durant I’année post-AVC <0,0001
- Absence d’hospitalisation SSR 129 93 0 0 0 0 23 45
- Hospitalisation SSR spécialisé¢ immédiate post-MCO 0 0 65 100 16 100 0 0
- Hospitalisation SSR polyvalent ou gériatrie immédiate post-MCO 0 0 0 0 0 0 18 35
- Hospitalisation SSR durant I’année post — AVC 9 7 0 0 0 0 10 20
Nombre d’admissions SSR spécialisé neuro-locomoteur <0,0001
- Absence d’admission 135 98 0 0 0 0 28 55
-1 3 2 46 71 12 75 15 29
- 22 0 0 19 29 4 25 8 16
Nombre d’admissions SSR polyvalent ou gériatrie <0,0001
- Absence d’admission 131 95 64 98 16 100 31 60
-1 7 5 1 2 0 0 15 30
- 22 0 0 0 0 0 0 5 10
Au moins une consultation avec un neurologue 48 36 28 44 7 44 20 40 0,6524
Au moins une consultation MPR 3 2 13 20 2 13 1 2 <0,0001
Nombre de décés a un an post-AVC 16 12 9 14 4 25 12 24 0,1263

* comparaison des parcours-types par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous I’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de
différence significative : p<0,05
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Tableau 16 Délais du parcours de soins d'aval des 4 parcours-types

Ischémique RAD Ischémique SSR spé Hémorragique SSR spé Divers .
p+
n=138 n=65 n=16 n=51
Q1* Médiane Q3** Q1* Médiane Q3** Q1*  Médiane Q3** Qr* Médiane Q3**
Délai inter-hospitalisation (MCO ou SSR) (jours)
- Primo-hospitalisation pour AVC - lere ré- 38 131 199 0 0 0 0 0 0 0 0 8,5 <0,0001
hospitalisation

- lere réhospitalisation-2eme ré-hospitalisation 10 35 139 2 25 88 12 100 237 0 10,5 104 0,0946
- 2eme réhospitalisation-3eme ré-hospitalisation 2 21 120 0 6 48 0 2 88 0 8,5 136 0,7304
- 3eme réhospitalisation-4eme ré-hospitalisation 2 31 78 2 14,5 56 0 5 49 0,5 10 73,5 0,8000
Délai entre la primo-hospitalisation pour AVC et la 91 200 285.,5 30 99 170 50 122 293 22 71,5 198 0,0031
ler hospitalisation MCO (n=138)
Délai lere consultation avec un neurologue 92,5 99 124 92,5 118 134,5 111 131 175 92 121 137 0,1926
(jours)(n=103)
Délai consultation avec un MPR (jours)(n=18) 10 98 256 114 147 168 171 182 193 62 62 62 0,2511

i

*1¢ quartile ; ** 3 éme quartile ;

comparaison des parcours-types par le test par le test de Wilcoxon-Mann-Whitney ; seuil statistique de différence significative : p<0,05
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Figure 28 Graphe de survie cumulée de Kaplan-Meier pour la durée de l'étude selon les 4 parcours-types
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3.5.2.3 Approche normative

3.5.2.3.1Sélection et description des patients par catégorie de parcours de soins

selon la classification de la SOFMER

La sélection des patients par catégorie de parcours a suivi le processus suivant (figure 29):

e Parmi les patients présentant moins de 2 déficiences (n=127), 113 considérés comme autonomes
a la marche ont été classés dans le parcours 1 et considérés comme non autonomes (mRS > 4) ont
été classés dans le parcours 2.

e Parmi les patients présentant au moins 2 déficiences (n=143), 5 présentaient des déficiences
multiples associées et correspondaient aux patients du parcours 4.

e Parmi ceux ne présentant pas de déficiences multiples associées (n=138), 16 présentaient des
troubles cognitifs ou du comportement, correspondant aux patients du parcours 3 et 122 ne
présentant pas de déficiences de troubles cognitifs ou du comportement ont été classés dans le

parcours 2.
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Figure 29 Sélection des patients de la population d'étude selon les déficiences et les limitations fonctionnelles
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3.5.2.3.2 Description des caratéristiques socio-démographiques, géographiques et

cliniques des patients par type de parcours SOFMER

La part de patients 4gés (> 75 ans) était trés importante parmi les patients du parcours 3, soit 93%. Pour
les 3 autres catégories de parcours, ce taux variait de 36% pour les patients du parcours 1 a 54% pour
les patients du parcours 2. Les taux d’AVC ischémiques étaient plus élevés pour les patients des parcours
1 et 2, soit respectivement 88% et 82% comparativement aux patients des parcours 3 et 4
(respectivement 73% et 50%). Les patients, quel que soit le groupe, résidaient essentiellement en milieu
urbain (proportion des patients vivant en milieu urbain allant de 75% du parcours 3 jusqu’a 83% des
patients du parcours 4). Par ailleurs, on observe une distance entre le lieu de résidence et de prise en
charge > 50 km qui croit progressivement du parcours 1 (soit 9%) jusqu’au parcours 4 (soit 33%).
Inversement, le taux de reprise de conduite aprés I’AVC était significativement plus élevé pour les
patients du parcours 1 comparativement aux autres parcours (p < 0,001). De méme, on observe des taux
de patients vivant seuls aprés 1’épisode aigu d’AVC allant respectivement de 17% a 0% du parcours 1
au parcours 4. De plus, on note, un taux d’interventions par une assistante sociale et un taux de décés
d’autant plus élevés que le type de parcours auquel le patient est affilié implique des déficiences et

limitations d’activités importantes lors de la fin du séjour hospitalier de la prise en charge aigué.
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Tableau 17 Description des patients de la population d’étude selon les déficiences neurologiques (Diagnostics associées) et les limitations fonctionnelles (mRS)

Parcours 1 Parcours 2 Parcours 3 Parcours 4 p*
n=113 n=136 n=16 n=>5

n % n % n % n %
Caractéristiques socio-démographiques
Age > 75 ans 41 36 74 54 14 93 3 50 0,0186
Sexe (féminin) 46 41 51 38 12 80 17 NS
Diagnostic d’AVC (ischémique) 100 88 112 82 12 75 2 50 NS
Caractéristiques géographiques
Zone de résidence (n=270) NS
- Urbain 88 78 104 76 12 75 4 83
- Rural 25 22 32 24 4 25 1 17
Distance (n=270) NS
- <20km 64 57 68 50 8 50 2 50
- [20-50km] 38 34 44 32 6 38 1 17
- >50km 11 9 24 18 2 12 2 33
Conduite avant et reprise aprés ’AVC (n=173) 58 64 32 35 1 1 0 0 <0,0001
Vit seul aprés ’AVC 19 17 20 15 1 6 0 0
Intervention d’une assistante sociale (n=172) 17 26 53 61 6 67 4 100
Statut a 1 an
- Vivant 85 75 85 63 8 50 2 50
- Décédé 8 7 23 17 44 3 50
- Perdu de vue 20 17 28 21 1 6 0 0

* comparaison des parcours par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous I’hypothese d’indépendance ; seuil statistique de différence

significative : p<0,05
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3.5.2.3.3 Analyse du respect des criteres de qualité du parcours de soins d’aval

(selon les recommandations de la SOFMER)

e Prise en charge initiale en UNV

Le critere de prise en charge en UNV a été respecté pour 94% des patients du parcours 3, 96% des

patients des parcours 1 et 2 et pour la totalité des patients du parcours 4.

e Orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC

Le critére orientation lors de la sortie du sé¢jour MCO des patients du parcours 1 (retour au domicile) a
été respecté a 88% alors qu’il ne 1’a été que pour 43% des patients du parcours 2, 38% des patients du
parcours 3 et pour 40% des patients du parcours 4. Alors que I’orientation recommandée pour les
patients de ces trois parcours concernait une admission en SSR spécialisé en neurologie suite au sé¢jour

MCO pour I’épisode aigu, ils ont été pour la plupart ré-adressés a leur domicile.

e Durée d’hospitalisation en SSR au décours de la primo-hospitalisation pour AVC adaptée

Parmi les patients ayant bénéfici¢ du respect d’orientation lors de la sortie du séjour MCO, les
proportions les plus faibles de respect de durée d’hospitalisation étaient de 33% et 40% respectivement
pour les patients du parcours 3 et du parcours 1. Plus de la moitié¢ des patients du parcours 2 (59%) et la
totalité des patients du parcours 4 avaient bénéficié d’une durée d’hospitalisation selon le respect des

recommandations.

e Objectif de la prise en charge conforme aux recommandations

Parmi les patients ayant bénéficié du respect d’orientation lors de la sortie du sé¢jour MCO, I’objectif de
la prise en charge a été respecté pour I’ensemble des patients des parcours let 2 (retour a domicile).

Concernant les patients du parcours 3, seuls les deux tiers (67%) sont retournés vivre a domicile
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conformément au respect d’objectif de prise en charge ; I’objectif de la prise en charge n’a pas été
respecté pour les patients du parcours 4, ces patients étant retournés a domicile non conformément aux

recommandations.

e Suivi en consultation MPR conforme aux recommandations

On note des taux extrémement faibles de respect des critéres consultations de suivi MPR (Critéres
applicables aux parcours 1, 2 et 3). Seuls 4% des patients du parcours 1 et 10% des patients du parcours
2 ont bénéficié d’une consultation MPR selon le respect des recommandations. Par ailleurs, aucun

patient du parcours 3, n’a bénéficié d’une consultation MPR dans les délais impartis.

e Délai de consultation de suivi MPR conforme aux recommandations

Concernant le délai de consultation MPR, parmi les patients ayant bénéfici¢ d’une consultation de suivi
MPR, 50% des patients du parcours 1 et 29% des patients du parcours 2, ont eu accés a une consultation

MPR dans les délais requis.

Tableau 18 Respect des criteres de qualité de parcours de soins d’aval selon les recommandations SOFMER

Parcours 1 Parcours 2 Parcours 3 Parcours 4

n=113 n=136 n=16 n=5

n % n % n % n %
Prise en charge initiale en UNV 109 96 130 96 15 94 5 100
Orientation adaptée au décours de la primo- 100 88 59 43 6 38 2 40
hospitalisation pour AVC
Durée d’hospitalisation en SSR adaptée (au décours 2 40 35 59 2 33 2 100
de la primo-hospitalisation pour AVC)
Objectif de la prise en charge conforme aux 100 100 59 100 4 67 0 0
recommandations
Suivi en consultation MPR conforme aux 4 4 14 10 0 0 NA NA
recommandations
Délai de consultation de suivi MPR conforme aux 2 50 4 29 0 0 NA NA
recommandations
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3.5.2.3.4 Comparaison des caractéristiques socio-démographiques, géographiques

et de parcours de soins hospitaliers selon le respect ou non du critére

« respect du mode de sortie au décours de la primo-hospitalisation pour

AVCy»

Dans le groupe « orientation de sortie adaptée», on observe :

e une plus grande proportion de patients vivant a proche distance (< 20 km) de 1’établissement de
prise en charge de ’AVC (58% dans le groupe « orientation de sortie adaptée», vs 44% dans le
groupe « orientation de sortie non adaptée», p=0,0077.

e une proportion moins élevée de patients appartenant au parcours-type « Divers » (6% vs 40% dans
le groupe « orientation de sortie non adaptée», p<0,0001) et ;

e une tendance a une proportion plus élevée de patients de moins de 75 ans 54% vs 46% dans le
groupe « orientation de sortie non adaptée»,; p=0,1572).

Par ailleurs, on ne note pas de différence significative entre les deux groupes pour les caractéristiques

socio-démographiques (age, sexe), géographiques (zone de résidence), cliniques (type d’AVC) ou de

parcours hospitalier (établissement et unité de prise en charge aigiie, rééducation précoce, intervention

d’une assistante sociale, durée de séjour).
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Tableau 19 Description et comparaison des caractéristiques socio-démographiques, géographiques et de parcours selon
[’orientation de sortie adaptée ou non aux recommandations SOFMER

Orientation de sortie Orientation de sortie non
adaptée adaptée r*
n=167 n=103

n % n %
Sexe 0,7915
- Masculin 100 60 60 58
- Féminin 67 40 43 42
Age (en années) 0,1572
- <75ans 91 54 47 46
- >75ans 76 46 56 54
Zone de résidence 0,4843
- Urbain 131 78 77 75
- Ruralité 36 22 26 25
Distance domicile — lieu de prise en charge 0,0077
- <20km 97 58 45 44
- [20-50 km[ 54 32 35 34
- >50km 16 10 23 22
Vit seul aprés AVC 25 22 13 22 0,9875
Type d’unité de prise en charge aigiie 0,3429
- Avec UNV 162 97 97 94
- Sans neurologue 5 3 6 6
Etablissement de prise en charge aigiie 0,6916
- Bordeaux 105 63 57 55
- Agen 29 17 24 23
- Mont de Marsan 27 16 16 16
- Langon 1 1 2 2
- Lesparre 1 1 0 0
- Marmande 3 2 3 3
- Sarlat 1 0 1 1
Diagnostic de ’AVC 0,1528
- Ischémique 144 86 82 80
- Hémorragique 23 14 21 20
Rééducation pendant le séjour (n=218) 95 70 66 20 0,1356
Intervention assistante sociale 46 28 34 33 0,7533
Durée de séjour 0,4999
- <8jours 80 48 45 44
- 28jours 87 52 58 56
Type de parcours <0,0001
- Ischémique RAD 86 52 52 50
- Ischémique SSR spé 57 34 8 8
- Hémorragique SSR spé 14 8 2 2
- Divers 10 6 41 40

* comparaison entre les groupes « Orientation de sortie adaptée» et « Orientation de sortie non adaptéeypar le test du Chi-
deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous I’hypothese d’indépendance ; seuil
statistique de différence significative : p<0,05
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3.5.3 Analyse des séquelles et des facteurs du parcours de soins d’aval

associés au devenir fonctionnel

Cette partie de I’analyse porte sur les patients de notre échantillon d’étude composé des patients de la
population d’étude ayant accepté de participer au suivi a un an. Suivi au cours duquel ont été¢ mesurées

les séquelles suite a I’événement inaugural.

3.5.3.1 Description de l’échantillon d’étude

3.5.3.1.1 Caractéristiques socio-démographiques, cliniques et de parcours de soins

de I’échantillon d’étude

L’age moyen des patients de 1’échantillon d’étude (n=173) était de 69 ans (écart-type = 14) ; moins de
la moitié d’entre eux (42%) avaient 75 ans ou plus et 39% étaient des femmes. La trés grande majorité
des patients présentait au moins un facteur de risque cardiovasculaire (88%). Les facteurs de risque
cardio-vasculaires les plus fréquents étaient I’hypertension artérielle (72%), la dyslipidémie (40%) et la
consommation tabagique (35%). La population était globalement autonome avant la survenue de
I’AVC : seuls 16% des patients présentaient un antécédent d’AVC et 13% des limitations d’activités
(Rankin >1). Par ailleurs, les antécédents de troubles cognitifs et psychiatriques avant ’AVC étaient
faibles, présents chez respectivement 6% et 14% de la population. En termes de répartition
géographique, plus des trois quarts de la population (79%) vivaient en milieu urbain et plus de la moitié

(55%) résidaient a moins de 20 km du lieu de prise en charge.

Plus de la moitié des patients de 1’échantillon d’étude (45%) ont contacté le SAMU lors de la survenue
de I’AVC. Le délai médian entre I’appel du SAMU et I’admission dans 1’établissement de santé était de
72 min (Q1-Q3 54-100). Le lieu de provenance de la trés grande majorité des patients (94%) était le
domicile. Le transport du lieu de survenue de ’AVC vers ’établissement de prise en charge était
effectué dans pres de la moitié des cas (48%) par les pompiers, dans 10% des cas par le SMUR et 25%
par une ambulance non médicalisée. Le taux de passage par les urgences était de 88% avant 1’admission

dans le service de prise en charge.
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La prise en charge médicale était réalisée pour la trés grande majorité des patients (98%) dans un
¢établissement possédant une Unité Neuro-Vasculaire (CHU Bordeaux, CH Agen, CH Mont de Marsan).
Tous les patients ont eu accés a une imagerie (scanner ou IRM) lors de leur admission. Le délai médian
entre I’admission dans 1’établissement et la réalisation d’une imagerie était de 89 min (Q1-Q3 41-171).

Prés d’un quart des patients (25%) avaient un délai entre I’admission et I’imagerie < 40 min.

Une trés grande majorité d'AVC était d’origine ischémique (87%), parmi lesquels 15% ont bénéficié
d’un acte de thrombolyse intraveineux et un seul d’une thrombectomie. Les délais médians entre les
premiers symptomes et la trombolyse étaient de 178 min (Q1-Q3 126-202) et entre 1’admission et la
trombolyse de 78 min (Q1-Q3 62-95). L’ensemble de ces patients avaient un délai inférieur a 4 h30
entre les premiers symptomes et la réalisation de la thrombolyse. Le délai intra-hospitalier (admission-

réalisation d’une thrombolyse) inférieur a 1h était respecté pour seulement 5% des patients.

Au cours de leur hospitalisation, deux-tiers des patients (56%) ont eu un événement indésirable d’ordre

neurologique, cardio-vasculaire ou encore infectieux.

Concernant la rééducation précoce, 68% des patients ont recu des soins de rééducation durant leur

hospitalisation, la plupart du temps par I’intervention d’un kinésithérapeute.

Plus d’un tiers des patients ont bénéficié de I’intervention d’une assistante sociale au cours du séjour

(37% des cas).

Par ailleurs, on note une évolution favorable du score de gravité clinique NIHSS entre I’entrée et la
sortie de I’hospitalisation. En effet, 83% des patients présentaient un score inférieur ou égal a 6 lors de
la sortie contre 70% a I’entrée. Le score moyen NIHSS a la sortie était 3,4 (écart-type : 5,1). En termes
de limitations d’activités, prés des trois-quarts des patients (71%) présentaient un score de Rankin
modifié inférieur ou égal a 2 a la sortie de leur hospitalisation. La durée médiane du séjour hospitalier

était de 7 jours (Q1-Q3 [4-12]) avec un maximum de 140 jours.
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Concernant les caractéristiques du parcours d’aval des patients_de 1’échantillon d’étude, le mode de
sortie d’hospitalisation le plus fréquent était le retour a domicile (62% des cas) ; 34% des patients étaient
admis dans un service de soins de suite et de réadaptation (SSR), dont 32% en SSR spécialisé en
neurologie et 2% en SSR polyvalent ou gériatrique. Le taux d’hospitalisations pour récidive ou
complication était de 26%. En termes de suivi, un quart des patients ont bénéfici¢ d’une hospitalisation
pour suivi/prévention secondaire (25%) et prés de la moitié ont eu acceés & au moins une consultation

avec un neurologue durant 1’année post-AVC (46%).

3.5.3.1.2 Comparaison des caractéristiques socio-démographiques,

géographiques, cliniques et du parcours de soins entre 1’échantillon

d’étude et des perdus de vue

Parmi les patients perdus de vue, 21% avaient un plus mauvais état fonctionnel avant 1’épisode aigu

d’AVC comparativement aux patients de 1’échantillon (13% ; p=0,015).

Au cours du séjour de 1’évenement inaugural, les caractéristiques cliniques des patients perdus de vue
comparativement aux patients de 1’échantillon d’étude, étaient en faveur d’un plus mauvais pronostic
en termes de devenir fonctionnel. En effet, les patients perdus de vue présentaient un score moyen de
gravité clinique plus péjoratif en termes de devenir fonctionnel dés 1’admission, soit 5,6 (écart-type=
6,5) (vs échantillon d’étude 8,5- écart-type= 7,3 ; p=0,0154). De méme, lors de la sortie du séjour de

I’épisode aigu d’AVC, le score de gravité clinique (NIHSS [7 ; 16]) et 1’état fonctionnel (Rankin

initial > 3) des patients perdus de vue étaient plus péjoratifs et en faveur d’un devenir fonctionnel plus
défavorable (29% avec un NIHSS [7 ; 16] et 45% avec un Rankin initial> 3 ) que dans notre échantillon

d’étude (12% avec un NIHSS a la sortie [7 ; 16] ; p=0,0265 et 29% avec un Rankin initial> 3 ; p=0,043).
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Tableau 20 Description des caractéristiques socio-démographiques, géographiques, cliniques et du parcours de soins

de I’échantillon d’étude et des perdus de vue- partie 1

Echantillon d’étude Patients perdus de p*
n=173 vue
n=49
n % n %

Caractéristiques démographiques &
géographiques
Sexe (Féminin) 67 39 24 49 0,20
Age (=75ans) 73 42 20 41 0,86
Age (moyenne, écart-type en années) 69 14 69 15 0,92
Présence d'antécédents et/ou FAR CV 152 88 43 88 0,49
(n=265)
Si présence d’antécédents et/ou FdAR CV
(n=241)
- AVC 25 16 10 23 0,31
- AIT 7 5 2 5 0,99
- Fibrillation auriculaire 26 17 3 7 0,10
- Diabéte 27 18 9 21 0,64
- Hypertension 109 72 34 79 0,41
- Dyslipidémie 60 40 22 51 0,19
- Tabac 53 35 14 33 0,78
Antécédents de troubles cognitifs (n=239) 9 6 5 13 0,13
Antécédents de troubles psychiatriques 21 14 8 19 0,25
(n=239)
Incapacité avant I’AVC (Rankin>1) 19 13 10 21 0,015
(n=236)
Lieu de résidence
- Urbain 136 79 39 80 0,88
- Ruralité 37 21 10 20
Distance domicile — lieu de prise en charge
aigue
- <20km 96 55 24 49 0,39
- [20-50 km][ 53 31 20 41
- 250km 24 14 5 10
Parcours pré-hospitalier
Appel du médecin généraliste (n=230) 38 22 12 24 0,49
Appel du SAMU (n=229) 77 45 25 51 0,89
Lieu de provenance 0,46
- En établissement de santé 10 6 1 2
- Domicile 163 94 48 98
Mode de transport (n=231) 0,38
- Véhicule personnel 23 16 10 23
- Ambulance non médicalisée 35 25 7 16
- SMUR-H¢élicoptere 14 10 6 13
- Pompiers 68 48 21 48
- Autre 1 1 0 0
Taux de passage aux urgences 153 88 47 96 0,18

* comparaison entre les groupes échantillon d’étude et perdus de vue par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher
exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous ’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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Tableau 20 Description des caractéristiques socio-démographiques, géographiques, cliniques et du parcours de soins

de I’échantillon d’étude et des perdus de vue- partie 2

Echantillon d’étude Patients perdus de vue p*
n=173 n=49
n % n %
Parcours hospitalier
Etablissement de prise en charge
- Etablissement avec UNV 169 98 46 94
- Etablissement sans neurologue 4 2 3 6
Réalisation d’un scanner a I’admission 153 88 44 90 0,79
Réalisation d’une IRM a I’admission 161 93 46 94 0,99
Score NIHSS a I’entrée (n=241) 0,0525
- 10;6] 109 70 21 50
- [7;16] 32 21 15 36
- >16 15 9 6 14
Diagnostic de I’AVC (Ischémique) 150 87 39 80 0,22
AVC ischémiques (n=189)
Traitements dans les 24 H de 142 95 37 95 0,96
I’admission
Anti-thrombotique a dose curative 123 85 35 92 0,78
Si oui, Antiagrégant 108 94 30 94 0,97
plaquettaire(n=138)
Héparine(n=188) 11 10 0 0 0,12
Anticoagulant oral (AVK) 22 19 6 19 0,98
Thrombolyse IV réalisée 23 15 10 26 0,13
Thrombectomie endovasculaire 1 1 0 0 0,61
Sonde urinaire (n=229) 23 16 10 23 0,35
Sonde gastrique (n=229) 8 5 4 10 0,43
Survenue d’un événement indésirable 92 56 34 70 0,22
(n=255)
- AVC 1 2 4 0,12
- EIneurologique 15 9 5 10 0,78
- El cardio-vasculaire 9 5 6 12 0,10
- El infectieux 20 12 6 12 0,90
Rééducation précoce (n=218) 95 68 29 74 0,72
Si oui, Kinésithérapie (n=117) 66 93 18 100 0,60
Orthophonie (n=86) 22 40 7 44 0,88
Ergothérapie (n=98) 22 32 7 41 0,21
Intervention d’un assistante sociale 41 37 18 53 0,16
(n=172)
Score NIHSS de sortie (n=211) 0,0265
- 10;6] 111 83 28 68
- [7;16] 16 12 12 29
- >16 7 5 1 2
Score Rankin de sortie 0,0426
- L2 122 71 27 55
- >3 51 29 22 45

* comparaison entre les groupes échantillon d’étude et perdus de vue par le test du Chi-deux, du Chi-deux corrigé ou de Fisher
exact, selon les valeurs des effectifs attendus sous [’hypothése d’indépendance ; seuil statistique de différence significative :
p<0,05
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Tableau 21 Description des caractéristiques socio-démographiques, géographiques, cliniques et du parcours de [’échantillon
d’étude et des perdus de vue

Echantillon d’étude Patients perdus pt
n=173 de vue
n=49
Q1* Médiane Q3** Q1* Médiane Q3**
Durée de séjour (jours) 4 7 12 5 9 16 0,08
Délai SAMU — admission (n=158)(min) 54 72 100 56 66 82 0,79
Délai Admission-imagerie (n=142)(min) 41 89 171 37 103 245 0,55
Délai Symptomes-thrombolyse 126 178 202 180 187 270 0,14
(n=36)(min)
Délai Admission-thrombolyse (n=39)(min) 62 78 95 70 91 99 0,33

*]e quartile ; **3°"¢ quartile ; ‘comparaison entre 1’échantillon d’étude et les perdus de vue par le test de Wilcoxon-Mann-
Whitney ; seuil statistique de différence significative : p<0,05

3.5.3.2 Analyse des séquelles suite a |’évenement inaugural d’AVC

Parmi les patients de I’échantillon d’étude ayant accepté de participer au suivi (n=173), on constate des
déficiences marquées un an aprés 1’épisode aigu, notamment en termes de troubles cognitifs et de
fatigue. Prés d’un quart des patients, soit 22,1% (Intervalle de confiance 95% : IC95% [15,5-28,8])
présentaient des troubles cognitifs a type de démence. Concernant 1’état de fatigue, prés de deux-tiers
des patients, soit 59,6% (IC95% [51,8-67,4]) déclaraient une forte fatigue suite a leur accident
vasculaire. Un quart présentaient des troubles anxieux (26,3% ; IC95% [19,4-33,2]) et des troubles
dépressifs (27,6% ; IC95% [20,6-34,6]). Plus de la moitié, 56,9% 1C95% [49,4-64,5] se plaignaient de
douleurs attribuables a I’AVC. Peu de patients déclaraient présenter des troubles de déglutition (11,1% ;
1C95% [6,1-16,1]), des troubles vésico-sphinctériens (31,9% ; 1C95% [24,4-39,5]) et génito-sexuels
(25,5% ; 1C95% [18,2-32,9]). Les évaluations des incapacités et perte d’autonomie, mesurées par
I’échelle de Rankin modifiée par téléphone et Barthel par courrier, étaient concordantes. La limitation
d’activité était faible pour une grande majorité de patients. En effet, 64,2% (IC95% [57,0-71,3]) des
patients ne présentaient pas de handicap ou un handicap faible a 1’échelle de Rankin modifiée (< 2). Sur
un effectif de 159 répondants a 1’auto-questionnaire de 1’échelle de Barthel, 82,3% (IC95% [76,3-88,2])

étaient aptes a un retour a domicile, dont 75% présentaient une autonomie complete. On note des
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restrictions de participation majeure en termes de participation a la maison avec un score moyen de 3,5

(IC95% [3,0- 4,0]) sur 12 et de productivité avec un score moyen de 2,8 (IC95% [2,4-3,2]) sur 7.

La restriction en termes d’intégration sociale était plus modérée avec un score moyen de 6,4 (1C95%
[5,9-6,9]) sur 10. Concernant le score de I’état de santé de I’échelle de qualité de vie graduée de 0 a 100,
75,6% (1C95% [68,9-82,4]) des patients déclaraient leur état de santé supérieur ou égal a 50. Les deux
tiers de patients victimes d’AVC déclaraient rencontrer des problémes a type de douleur, 64,7% (1C95%
[57,1-72,3]) et de troubles anxieux, 60,5% (IC95% [52,8-68,3]) un an apres leur AVC ayant un impact
en termes de qualité de vie. La moitié, soit 49,0% (1C95% [41,1-56,9]) ressentaient des difficultés a
accomplir leurs activités, un tiers des patients ont des difficultés pour se déplacer a pied, soit 39,6%

(IC95% [31,9-47,3]) et pour prendre soin de leur personne, soit 29,9% (1C95%[22,6-37,1]).
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Tableau 22 Description des séquelles a un an apres l'évenement inaugural d’AVC

Echantillon d’étude n=173

n % IC 95%
Déficiences
Déclaratif Troubles de deglutition (n=153) 17 11,1 [6,1-16,1]
Déclaratif Troubles vésico-sphinctériens (n=147) 47 31,9 [24,4-39,5]
Déclaratif Troubles génito-sexuels(n=137) 35 25,5 [18,2-32,9]
Echelle TICS Troubles cognitifs sévéres (<24/43)(n=149) 33 22,1 [15,5-28,8]
Echelle HADS Troubles anxieux >11 (n=156) 41 26,3 [19,4-33,2]
Troubles dépressifs >11 (n=156) 43 27,6 [20,6-34,6]
Echelle FSS Fatigue forte (>5,5/7)(n=151) 90 59,6 [51,8-67.,4]
Echelle douleur Douleur (n=165) 94 56,9 [49,4-64,5]
Limitations d’activités
Echelle Rankin Aucun handicap ou handicap faible <2 111 64,2 [57,0-71,3]
Index de Barthel Autonomie pour retour au domicile >60 (n=158) 130 82,3 [76,3-88,2]
Restriction de participation
Déclaratif Conduite avant I’AVC et reprise aprés I’AVC 91 52,6 [44,2-60,0]
Qualité de vie
Echelle EQ5D Echelle visuelle état de santé >50 (n=156) 118 75,6 [68,9-82,4]
Probléme d’autonomie pour se laver ou s’habiller tout seul (n=154) 46 29,9 [22,6-37,1]
Probléme pour accomplir les activités courantes(n=153) 75 49,0 [41,1-56,9]
Probléme de mobilité pour se déplacer a pied (n=154) 61 39,6 [31,9-47,3]
Douleur/Géne (n=153) 99 64,7 [57,1-72,3]
Probléme d’anxiété ou de déprime (n=152) 92 60,5 [52,8-68,3]
moyenne écart-type IC 95%
Restriction de participation
Echelle CIQ Intégration maison (/12) (n=157) 3,5 2,9 [3,0-4,0]
Intégration Sociale (/10) (n=154) 6,4 2,9 [5,9-6,9]
Productivité (/7) (n=155) 2,8 23 [2,4-3,2]
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3.5.3.3 Analyse des facteurs associés au devenir fonctionnel

3.5.3.3.1 Analyse explicative des facteurs associés au devenir fonctionnel a 1 an

3.5.3.3.1.1 Analyse explicative des facteurs associés au statut fonctionnel a 1 an

Modéle pour la strate Rankin initial <2

Analyse univariée

Chez les patients ayant un score de Rankin initial inférieur ou égal a 2, les variables associées en

univariée au devenir fonctionnel a 1 an aprés 1’événement inaugural d’AVC étaient les suivantes :

e le respect du mode de sortie selon les recommandations (OR=0,52 [0,17;1,64] ; p=0,2641),

e la présence d’au moins une hospitalisation en MCO pour complication ou récidive (OR=2,14

[0,60 ;7,65] ; p=0,2430),

e la présence d’au moins une hospitalisation en MCO non liée a I’ AVC (OR=3,25 [1,01 ;10,46],

p=0,0476),

e la présence d’une consultation avec un neurologue (OR=2,1 [0,65 ;6,76] ; p=0,2137).

Tableau 23 Facteurs associés au statut fonctionnel (Rankin a 1 an) 1 an apres I’épisode aigu d’AVC-Analyse univariée pour

la strate Rankin de sortie <2

Modéle univarié

OR [IC] p-value*

Mode de cohabitation 0,6193
- en couple, en famille, en amis, en institution Ref

- seul 0,69 [0,15;3,04]

Orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation 0,2641
- non Ref

- oul 0,5210,17;1,64]

Hospitalisation en MCO non liée a ’AVC 0,0476
- aucune Ref

- 21 3,25[1,01;10,46]

Hospitalisation MCO pour récidive 0,2430
- aucune Ref

- 21 2,14 [0,60,7,65]

Hospitalisation MCO pour suivi 0,5227
- aucune Ref

- 21 0,66 [0,18;2,37]

Hospitalisation en SSR 0,3300
- aucune Ref

-2l 0,48 [0,11;2,12]

Consultation avec un neurologue 0,2137
- aucune Ref

- 21 2,10[0,65;6,76]

Consultation MPR 0,6241
- aucune Ref

- Au moins une

2,67 [0,05;136,27]

*seuil statistique de significativité: p<0,30
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Analyse multivariée

L’analyse multivariée a retenu comme facteurs prédictifs du devenir fonctionnel défavorable un an apres
I’événement inaugural d’AVC, chez les patients ayant un score de Rankin initial inférieur ou égal a 2,
la présence d’au moins une hospitalisation en MCO non liée a ’AVC durant son parcours d’aval
(OR=3,254[1,01 ;10,46] ; p=0,0476).

Tableau 24 Facteurs associés au statut fonctionnel (Rankin a 1 an) un an apres l’épisode aigu d’AVC-Analyse multivariée
pour la strate Rankin de sortie <2

Mod¢le multivarié

OR [IC] p-value*
Age 1,005 [0,96 ;1,05] p=0,0182
Antécédents de troubles cognitifs/psychiatriques p=0,9985
- Non Ref
- Oui 2,33 10,62 ;8.86]
Etat fonctionnel avant ’AVC (n=147) p=0,1360
- <l Ref
- >1 7,63 [1,33 ;43,75]
Diagnostic d’AVC p=0,1992
- Hémorragique Ref
- Ischémique 0,35[0,07 ;1,73]
Hospitalisation MCO non liée a ’AVC p=0,0476
- Aucune Ref
- 21 3,25[1,01;10,50]

*seuil statistique de significativité: p<0,05

Modéle pour la strate Rankin initial>3

Analyse univariée

Chez les patients ayant un score de Rankin initial supérieur ou égal a 3, les variables associées en

univariée au devenir fonctionnel défavorable a 1 an aprés I’événement inaugural d’AVC étaient les

suivantes :

e l’orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC (OR=0,45 [0,07;3];
p=0,2943),

e le fait de vivre seul apres 1I’événement inaugural d’AVC (OR=0,14 [0,01 ;0,99] ; p=0,1380),

e la présence d’au moins une hospitalisation en MCO non liée a ’AVC (OR=0,09 [1,01 ;0,99],
p=0,0345),

e la présence d’une consultation avec un neurologue (OR=14,45 [1,07 ;195,33] ; p=0,1109).
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Tableau 25 Facteurs associés au statut fonctionnel (Rankin a 1 an) 1 an apres [’épisode aigu d’AVC-Analyse univariée pour
la strate Rankin de sortie > 3

Modéle univarié

OR [IC] p-value*
Mode de cohabitation p=0,1380
- En couple, en famille, en amis, en institution Ref
- Seul 0,14 10,01 ;0,99]
Oriel}tat.ion. adaptée au décours de la primo- p=0,2943
hospitalisation pour AVC
- Non Ref
- Ou 0,45 [0,07;3]
Hospitalisation en MCO non liée a ’AVC p=0,0345
- Aucune Ref
-2l 0,09 [1,01 ;0,99]
Hospitalisation MCO pour récidive p=0,4100
- Aucune Ref
- 21 2,09 [0,3 ;12,82]
Hospitalisation MCO pour suivi p=0,8746
- Aucune Ref
- 21 0,68 [0,07 ;6,57]
Hospitalisation en SSR p=0,9315
- Aucune Ref
- 21 1,06 [0,11 ;9,91]
Consultation avec un neurologue p=0,1109
- Aucune Ref
- 21 14,45 [1,07 ;195,33]
Consultations MPR p=0,7837
- Aucune Ref
- Au moins une 0,91 [0,11;7,3]

*seuil statistique de significativité: p<0,30

Analyse multivariée

L’analyse multivariée a retenu comme facteurs prédictifs du devenir fonctionnel défavorable un an aprés
I’éveénement inaugural d’AVC, chez les patients ayant un score de Rankin initial supérieur ou égal a 3,
la présence d’avoir au moins une consultation avec un neurologue durant son parcours d’aval (OR=11,64
[1,00 ;135,395] ; p=0,05).

Tableau 26 Facteurs associés au statut fonctionnel (Rankin a 1 an) un an apres 1’épisode aigu d’AVC-Analyse multivariée
pour la strate Rankin de sortie >3

Modé¢le multivarié

OR [IC] p-value*
Age 1,16 [1,04 ;1,31] p=0,0182
Antécédents de troubles cognitifs/psychiatriques p=0,9985
- Non Ref
- Oui 1,43 [0,15 ;13,9]
Etat fonctionnel avant ’AVC (n=147) p=0,1360
- <1 Ref
- >1 0,10 [0,007 ;1,330]
Diagnostic d’AVC p=0,5035
- Hémorragique Ref
- Ischémique 1,77 [0,18 ;17,40]
Consultation neuro p=0,0476
- Aucune Ref
- 21 11,64 [1,00 ;135,395]

*seuil statistique de significativité: p<0,05
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3.5.3.3.1.2 Analyse explicative des facteurs associés a I’évolution fonctionnelle

Analyse univariée

Les variables associées en univariée a 1’évolution fonctionnelle a 1 an aprés 1’événement inaugural

d’AVC étaient les suivantes :

e [orientation adaptée au décours de la primo-hospitalisation pour AVC (Risque associé¢ a une
aggravation de 1’évolution fonctionnelle, appelé dans la suite du texte « Aggravation » OR=0,49
[0,19;1,27] ; Risque associé a une amélioration de I’évolution fonctionnelle, appelé dans la suite du
texte : « Récupération » OR=0,46 [0,15;1,37] ; p=0,2653),

e la présence d’au moins une hospitalisation en MCO non liée a ’AVC (Aggravation OR=2,02
[0,81;5] ; Récupération OR=1,1 [0,35;3,4] , p=0,2419),

e la présence d’au moins une admission en SSR (Aggravation OR=0,27 [0,09;0,8] ; Récupération
OR=1,69 [0,51;5,53] ; p=0,0053).

Tableau 27 Facteurs associés a l’évolution fonctionnelle 1 an apres 1’épisode aigu d’AVC-Analyse univariée

Modéle univarié
Aggravation Récupération

OR [IC] OR [IC] p-value*
Mode de cohabitation 0,4101
- En couple/famille/amis, en institution Ref Ref
- Seul 0,54 [0,2 ;1,46] 0,53 [0,16 ; 1,79]
Orientation adaptée au décours de la primo- 0,2653
hospitalisation pour AVC
- Non Ref Ref
- Oui 0,49 [0,19 ;1,27 ] 0,46 [0,15 ; 1,37]
Hospitalisation en MCO non liée a ’AVC 0,2419
- Aucune Ref Ref
- | 2,02 [0,81 ;5,00] 1,10[0,35; 3,4]
Hospitalisation MCO pour récidive 0,7908
- Aucune Ref Ref
-2l 0,73 10,28 ;1,88] 0,92 10,31 ; 2,77]
Hospitalisation MCO pour suivi 0,9749
- Aucune Ref Ref
-2l 0,91 [0,35 ;2,33] 0,99 [0,32 ; 3,09]
Hospitalisation en SSR 0,0053
- Aucune Ref Ref
-2l 0,27 0,09 ;0,80] 1,69 [0,51 ; 5,53]
Consultation avec un neurologue 0,6182
- Aucune Ref Ref
-2l 0,66 [0,28 ;1,53] 0,74 [0,27 ; 2,04]
Consultation MPR 0,8451
- Aucune Ref Ref
-2l 0,75 [0,09 ;6,05] 1,33 10,2 ; 8,84]

*seuil statistique de significativité: p<0,30
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Analyse multivariée

L’analyse multivariée a retenu comme facteurs d’évolution fonctionnelle durant ’année suivant

I’éveénement inaugural d’AVC, la présence d’avoir au moins une hospitalisation en SSR durant son

parcours d’aval (Aggravation OR=0,27 [0,09 ;0,80]; Récupération OR=1,69 [0,52 ;5 ;53]; p=0,0053).

Tableau 28 Facteurs associés a I’évolution fonctionnelle un an apres |’épisode aigu d’AVC-Analyse multivariée

Modéle multivarié

Aggravation Récupération p-value*
OR [IC] OR [IC]

Age p=0,0684
- <75ans Ref Ref
- >75ans 2,8[1,12;7,46] 1,23[0,39 ;3,85]
Antécédents troubles cognitifs/psychiatriques p=0,1907
- Non Ref Ref
- Oui 1,46 [0,55 ;4,74] 0,37 0,45 ;10,67]
Etat fonctionnel avant ’AVC (n=147) p=0,4763
- < Ref Ref
- > 0,94 [0,19 :4,77] 2,19[0,007 ;1,330]
Diagnostic d’AVC p=0,5765
- Hémorragique Ref Ref
- Ischémique 1,65 [0,48 ;5,71] 1,90 [0,48 ;7,53]
Score NIHSS a I’entrée p=0,0476
- 10;6] Ref Ref
- [7:16] 1,04 [0,30 ;3,64] 1,72[0,09 ;0,80]
- >16 0,75[0,12 ;4,62] 4,46[0, 89 ;22,23]
Hospitalisation en SSR p=0,0053
- Aucune Ref Ref
- >l 0,27 [0,09 ;0,80] 1,69 [0,52 ;5 ;53]

*seuil statistique de significativité: p<0,05
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3.6 Discussion

Cette étude originale s’appuyant sur un Observatoire régional et un suivi longitudinal de patients
victimes d’AVC a permis : 1) par la déclinaison d’une approche méthodologique novatrice, la
description fine des parcours d’aval de ces patients, intégrant I’identification et la définition de quatre
parcours d’aval-type, 1’analyse de leur pertinence au regard des recommandations de la SOFMER et
I’analyse des inégalités d’acceés aux soins au sein de ces parcours ; 2) de mesurer les séquelles de patients
victimes d’AVC un an apres 1’événement inaugural d’AVC et 3) d’identifier les éléments du parcours

de soins d’aval associés au devenir fonctionnel a un an de patients victimes d’AVC.

Le programme de modernisation du systeme de santé vise a €laborer et a mettre en ceuvre un parcours
de soins intégré pour les patients dans une perspective de résultats. L’¢laboration de ce parcours
nécessite une organisation du systéme de santé adaptée aux besoins du patient sur son territoire. La
connaissance des différents types de parcours et du lien entre les parcours de soins et le résultat
fonctionnel doit aider a construire ce programme en apportant : 1) aux décideurs et aux acteurs de la
santé, des ¢léments de réponses pour une hiérarchisation des actions en faveur de la prise en charge
globale des patients ayant subi un AVC, 2) des informations permettant d'identifier les éléments clés du
parcours a développer pour réduire 1'impact de 'AVC, 3) et enfin, une information objective sur les

inégalités d’accés aux soins et sur les défauts de I’offre de soins, trés complémentaires des précédentes.

Principaux résultats et comparaison a la littérature

Cette étude a permis d’identifier quatre type de parcours de soins d’aval hospitaliers de patients victimes
d’AVC selon le type d’AVC et I’orientation du patient lors de la sortie de la primo-hospitalisation pour
AVC : 1) patients victimes d’AVC ischémique avec retour a domicile (parcours type : « ischémique
RAD »), 2) patients victimes d’AVC ischémique avec orientation en SSR spécialis¢ neuro-locomoteur
(parcours type « ischémique SSR spé »), 3) patients victimes d’AVC hémorragique avec orientation en

SSR spécialisé¢ neuro-locomoteur (parcours-type « hémorragique SSR spé ») et enfin type « divers ».
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Ces groupes de patients présentent des caractéristiques trés marquées en termes de : sévérité clinique de
I’AVC, type d’AVC, fréquence des antécédents fonctionnels et psychiatriques, durée de primo-
hospitalisation, survenue de complications pendant celle-ci, fréquence et types de ré-hospitalisations
durant I’année suivant 1’événement inaugural. Le parcours-type « ischémique RAD » se caractérise par
une sévérité clinique faible, une durée médiane de primo hospitalisation courte, peu d’antécédents
fonctionnels et psychiatriques et une absence d’hospitalisation en SSR durant I’année suivant leur AVC.
Les deux parcours-type « ischémiques SSR spé » et « hémorragiques SSR spé » se caractérisent par de
fréquents antécédents fonctionnels et psychiatriques, une sévérité clinique forte de ’AVC, une durée
médiane de primo-hospitalisation importante avec de fréquentes complications notamment infectieuses
et une fréquence des ré-hospitalisations post-AVC en SSR et MCO pour complications et récidives. Le
parcours-type « divers » composé de patients victimes d’AVC, et ischémiques et hémorragiques, est en

position intermédiaire vis-a-vis de I’ensemble de ces caractéristiques.

11 apparait clairement que 1’état fonctionnel de sortie de la primo-hospitalisation pour AVC joue un role
déterminant sur les séquences de parcours d’aval et notamment ’orientation a I’issue de la primo-
hospitalisation. Cette caractéristique semble majeure dans la catégorisation des différents parcours post-
AVC. De ce point de vue, au sein de notre catégorisation en 4 parcours, trois groupes se distinguent :
les parcours des patients avec un état fonctionnel peu sévére a la sortie (parcours-type « ischémique
RAD »), le groupe des patients avec une état fonctionnel sévere (parcours-type « ischémique SSR spé »

et « hémorragique SSR spé ») et le parcours-type intermédiaire « Divers ».

A notre connaissance, la plupart des travaux nationaux et internationaux sur les parcours d’aval portent
exclusivement sur I’analyse de la prise en charge en rééducation (256-261) ou sur la premiére
réadmission en MCO toutes causes confondues au cours de la premiére année post-AVC (12,262-265).

Peu d’études ont cherché a identifier des typologies de parcours post-AVC.

Une étude du registre des AVC de Dijon a décrit les parcours d’aval de quatre groupes de patients
victimes d’AVC définis selon leur orientation a la sortie de la primo-hospitalisation (rééducation,

domicile, USLD ou établissements médico-sociaux pour personnes agées - EHPAD ) et défini les
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caractéristiques des patients par groupe (266). Cette ¢tude a montré des différences fortes de
caractéristiques des patients dans ces parcours, notamment en termes de sévérité de I’AVC et déficit
fonctionnel, mais n’a pas cherché a construire une réelle typologie des parcours post-AVC. Une autre
étude récente, publiée par Nestrigue et al, a élaboré une classification de parcours d’aval a partir
d’analyses séquentielles en utilisant les données du SNDS 2012 (267). Les auteurs identifient une clé
majeure de différentiation des parcours : I’intensité des soins d’aval qu’ils soient hospitaliers ou de ville,
intensité elle-méme guidée par des caractéristiques cliniques (score de Charlson, passage en service de
réanimation). Nos résultats et ceux de ces deux études, qui portent par ailleurs sur des populations prises
en charge sur des périodes proches, sont donc trés concordants. Il semblerait que ce soit 1’état clinique
a la sortie de la primo-hospitalisation qui détermine les parcours d’aval. A partir de 1’Observatoire
ObA2, nous avons pu avoir acces a des ¢léments descriptifs fins de 1’état fonctionnel, contrairement a
I’¢tude de Nestrigue et al. En revanche, contrairement a nous, Nestrigue et al. ont eu accés aux données

de prise en charge de ville qui ont permis d’enrichir ses descriptions de parcours (267).

Au travers de notre approche normative, nous avons mis en évidence 1’importance du défaut d’acces
immeédiat (2 la sortie de la primo-hospitalisation) en SSR spécialisé. En effet, plus de 50% des patients
présentant des indications a la rééducation (impossibilit¢ de marche et/ou présence de plusieurs
déficiences hors déficiences cognitives et comportementales) n’ont pas été admis dans un établissement
proposant des prises en charge rééducatives optimales. Par ailleurs, nous avons clairement identifié que
ce défaut de pertinence des parcours était plus fréquent chez les patients vivant a distance du lieu de
prise en charge, a un moindre degré chez les personnes dgées et les patients du type de parcours «
Divers ». Nos résultats concernant les défauts et les inégalités d’acces en rééducation au décours de
la primo-hospitalisation sont cohérents avec la littérature nationale et internationale. Cette situation
préoccupante a déja été signalée dans de nombreux pays et a un impact sur le devenir fonctionnel des
patients. Lynch & al. ont exploré lors d’une revue de la littérature les variations des recommandations
internationales concernant I’accés a une rééducation hospitaliére suite a un AVC et ont ensuite décrit les
proportions d’accés déclaré dans chacun de ces pays (268). Parmi 14 pays aux revenus ¢levés, la
proportion de patients ayant eu accés & une rééducation hospitalicre variait entre 13,4% en
Suede (269)(ou 10,7% des patients
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supplémentaires ont eu acces a des services de rééducation a domicile) et 56,5% en Israél (270). Mise a
part la non-uniformité d’organisations des systémes de soins, des programmes de rééducation et des
méthodes de recueil d'une région ou d’un pays a l'autre, les auteurs concluent a 1’existence d’un
probléme international d’inégalité d’acces a la rééducation apreés un AVC et des pratiques d’orientation
immédiate en rééducation non conformes concernant les survivants d’un AVC modéré ou grave (268).
En Aquitaine, le défaut d’orientation en rééducation des patients présentant plusieurs déficiences, a déja
été démontré dans un rapport récent de la DRESS. Ce rapport soulignait de fortes disparités régionales
d’acces a la rééducation a 3 mois post-AVC en 2015. Le taux de patients avec hémiplégie transférés en
rééducation s’¢levait a 62% a trois mois au niveau national et variait selon les régions entre 58 et 67%.
La Nouvelle-Aquitaine était la seule région avec un taux de transfert en rééducation significativement
inférieur 4 la moyenne nationale, soit 58% (258). Ces résultats peuvent, en partie, s’expliquer par
I’étendue de I’ex-région Aquitaine et la part importante des zones rurales ou 1’offre de soins est moins
abondante. Il convient de souligner que ces études, contrairement a la notre, n’analysaient pas réellement
la pertinence des parcours en mettant en regard I’accés a la rééducation et les besoins des patients, mais
n’ont fait que quantifier I’acces a la rééducation. La pertinence des parcours de rééducation/réadaptation
apres la phase aigu€ de I’AVC, a fait I’objet d’un rapport récent de la HAS qui propose, au-dela d’une
synthése des connaissances sur le sujet, des outils d’aide a I’orientation des patients et a la mise en ceuvre
des parcours de rééducation/réadaptation aprés la phase initiale de I’AVC (212). L’état des
connaissances souligne le fait que les patients 4gés avaient un acceés moindre a la rééducation, la jeunesse
faisant partie des critéres d’orientation en SSR (256). D’autre facteurs influengant 1’orientation en
rééducation ont été identifiés : le sexe (les femmes plus que les hommes), le type d’AVC (les AVC
hémorragiques plus que les AVC ischémiques), 1’établissement et le service d’origine, la région de
domicile, I'unité de soins en MCO (les passages en UNV ¢étant positivement associés a une admission
immédiate en rééducation jusqu’a 75 ans)(256). L’admission en UNV améliore le transfert en SSR du
fait d’un meilleur suivi/coordination, mais aussi le retour a domicile par une meilleure coordination

ville/hopital.
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Plusieurs raisons semblent expliquer le défaut d’orientation immédiat en rééducation hospitaliére chez
les patients agés. En effet, la littérature souligne le fait que les patients de plus de 80 ans victimes d’AVC
ont une sévérité clinique plus importante (comparativement aux plus jeunes), probablement en raison
de comorbidités plus fréquentes dans cette tranche d’age. Le bénéfice des traitements lors de la prise en
charge aigiie chez les patients agés est par ailleurs moins important que celui observé chez les plus
jeunes. Ainsi, la moindre amélioration des symptdmes chez les patients agés au décours de la primo-
hospitalisation explique probablement en partie cette moindre orientation en rééducation (271). De plus,
comme le montre notamment 1’étude d’observation des délais de prise en charge des AVC dans le
département du Rhone (272), la filiere de ’AVC est insuffisante, tout particulierement pour les
personnes agées. L’insuffisance du nombre de structures spécialisées en SSR peut induire une
discrimination sur le simple critére d’age des patients (31). Or la littérature confirme qu’un age élevé (>
80 ans) en lui-méme ne constitue pas un facteur de mauvais pronostic du devenir fonctionnel. Seuls la
présence d’une détérioration intellectuelle et 1’état clinique et fonctionnel initial chez les patients agés
influencent le devenir fonctionnel suite a un AVC (273). Ces résultats contribuent a recommander une
orientation en rééducation des personnes agées victimes d’un AVC, en prenant en compte, avant tout,
leur état fonctionnel initial post-AVC (141,275-276) et non pas de restreindre 1’acces de ces patients a

la rééducation.

Les inégalités d’acces aux soins et notamment a la rééducation ont été montrées dans la littérature pour
les habitants de zones rurales. Une revue de la littérature récente a cherché a identifier les différences
entre les soins délivrés aux patients victimes d'AVC résidant en milieu urbain et ceux résidant en milieu
rural et si ces inégalités d’acces aux soins avaient une incidence en termes de devenir fonctionnel (276).
La plupart des études portant sur les interventions clés en matiére de soins aprés I'AVC suggérent que,
comparativement aux patients urbains, ceux des régions rurales avaient moins acces aux soins de prise
en charge de I'AVC. Koifman et al. ont en effet, montré que les patients des régions rurales étaient moins
susceptibles que ceux des régions urbaines d’avoir accés aux UNV, a I’imagerie (imagerie cérébrale et
carotidienne dans les 24 heures), aux consultations avec des neurologues, aux prestations de

physiothérapeutes, d’ergothérapeutes et orthophonistes, et étaient moins susceptibles d'étre transférés a

179



des établissements hospitaliers de rééducation au décours de la primo-hospitalisation (277). Les
conclusions des quelques études étudiant 1’influence de ces inégalités d’acceés aux soins sur le devenir
fonctionnel sont quant a elles controversées(277,278). Cela ouvre la voie a de futures études visant a
aborder directement la question des disparités entre les zones urbaines et rurales en matiére de prise en

charge de ’AVC, tout en intégrant des mesures de parcours soins et de devenir fonctionnel (276).

Notre analyse explicative a clairement mis en évidence le role protecteur de 1’admission en rééducation
(au décours immédiat ou pendant I’année de suivi ) vis-a-vis de 1’aggravation de 1’état fonctionnel a un
an et participe a en expliquer le mécanisme. En effet, les résultats de notre modéle semblent montrer
que la rééducation contribue a éviter une dégradation de 1’état fonctionnel, plutot qu’a favoriser son
amélioration réelle. Dans la littérature, le role propre de la rééducation dans la récupération fonctionnelle
reste discuté. L’étude de Kwakkel et al. en 2006, dans laquelle a été suivie une cohorte de 101 patients,
montre que le temps est la principale variable explicative de I’évolution des patients (au moins 16 % de
I’amélioration motrice et fonctionnelle liée uniquement au temps) (279). D’autres publications apportent
de solides arguments pour valider I’intérét de la rééducation aprés AVC (280). Les revues de littérature
2007 (282) et 2014 (141) de Pollock et al. ont conclu que la rééducation était plus efficace que 1’absence
de traitement ou des traitements placebo. La rééducation améliore la fonction motrice et I’indépendance
dans I’accomplissement des gestes de la vie quotidienne. Elle doit étre commencée tot et pratiquée avec
des séances de 30 a 60 minutes, 5 a 7 jours par semaine. Les comparaisons des différentes interventions

ne font pas ressortir de différences entre techniques de rééducation (141).

Les hospitalisations MCO sans lien avec I’AVC ont été identifiées, chez les patients ayant un bon état
fonctionnel au décours de la primo-hospitalisation, comme associées a un mauvais statut fonctionnel a
un an. Ce lien peut étre interprété comme la résultante d’une aggravation de 1’état clinique du patient,

aggravation ayant généré [’hospitalisation ou résultante de 1’hospitalisation.
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De méme, notre modéle « explicatif » montre que les consultations hospitaliéres chez un neurologue
sont associées a un mauvais statut fonctionnel chez les patients a 1’état fonctionnel dégradé au décours
de la primo-hospitalisation. Ce lien, de prime abord contre intuitif, ne doit pas s’interpréter en termes
causal. Il est la résultante probable d’une orientation d’un profil clinique particulier des patients vers les
consultations neurologiques. En effet, dans les années 2013, 2014, la consultation post-AVC n’était pas
institutionnalisée et les consultations neurologiques post-AVC réalisées dans le cadre de protocoles de

prise en charge spécifiques, réduites aux patients les plus graves.

Enfin, nous avons quantifi¢ dans une approche pluridimensionnelle les séquelles post-AVC a un an et
montré dans notre échantillon d’étude de la fréquence des situations de handicap dans lesquelles un bon
état fonctionnel étaient associé et a des déficiences invisibles, des restrictions de participation et une
faible qualité de vie. Ces mesures apportent des informations nouvelles encore mal connues en France.

Ces résultats ont ét¢ publiés dans la revue Frontiers in Neurology en 2019 (281).
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Introduction: Knowledge about residual deficiencies and their consequences on daily
life activities among stroke patients living at home 1-year after the initial event managed
in stroke units is poor. This multi-dimensional study assessed the types of deficiencies,
their frequency and the consequences that the specific stroke had upon the daily life
of patients.

Methods: A cross-sectional survey, assessing, using standardized scales, 1 year
post-stroke disabilities, limitations of activities, participation and quality of life, was carried
out by telephone interview and by mail in a sample of stroke patients who returned home
after having been initially managed in a stroke unit.

Results: A total of 161 patients were included (142 able to answer the interview on
their own; 19 needing a care-giver). Amongst a sub-group of the patients interviewed,
55.4% (95% Confidence Interval [47.1-63.7]) complained about pain and 60.0% (95%
Cl [51.4-68.6]) complained of fatigue; about 25% presented neuropsychological or
neuropsychiatric disability. Whilst 87.3% (95% CI [81.7-92.9]) were independent for daily
life activities, participation in every domains and quality of life scores, mainly in daily
activity, pain, and anxiety subscales, were low.

Conclusion: Despite a good 1-year post-stroke functional outcome, non-motor
disabling symptoms are frequent amongst patients returned home and able to be
interviewed, contributing to a low level of participation and a poor quality of life.
Rehabilitation strategies focused on participation should be developed to break the
vicious circle of social isolation and improve quality of life.

Keywords: stroke, cognition, depressive disorder, fatigue, activities of daily living, social participation
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INTRODUCTION

Stroke is the leading cause of acquired physical disability in adults
worldwide. Although stroke units have dramatically improved
post-stroke functional outcome and reduce post-stroke mortality
(1) by focusing on acute stroke management, they often failed
to consider stroke as a chronic disorder with potential delayed
neuropsychological and emotional consequences. Indeed, while
motor impairment, spasticity or aphasia are easily recognized
complications, other deficiencies, such as cognitive impairment
(2), depression (3), or fatigue (4) are also frequently reported but
under-evaluated and poorly managed amongst stroke survivors.
These so-called “invisible” deficiencies are thought to contribute
to reduced ability to participate in daily life activities and also
impaired quality of life (5). Furthermore, while most of patients
able to return at home following stroke managed in stroke units
are supposed to have a good outcome, they may suffer from a lack
of monitoring.

Residual deficiencies and their consequences upon the
daily life activities have mainly been assessed in large and
representative populations of stroke patients (6). However,
little information is available about post-stroke sequelae in the
population of patients living at home and having been managed
in stroke units.

Moreover, most of studies assessing post-stroke sequelae are
focused on a small spectrum of sequelae; and present a high
variability of results due to heterogeneity of populations, study
designs, diagnostic scores and stroke types (4, 7, 8).

To address this lack of information, we adopted a multi-
dimensional approach to assess the frequency and type of
deficiencies with a focus on their daily-life consequences in a
cohort of patients who are living at home 1 year after stroke
having managed in stroke units.

METHODS

A cross-sectional survey of 1-year post-stroke deficiencies,
limitations in activities, participation and quality of life was
conducted in a population of patients, included in the Aquitaine
Observatory of Stroke (ObA2), from October 1st to December
4th 2013 with a stroke managed in one of the stroke units
participating to ObA2.

ObA2 is a regional cohort of patients with a recent stroke,
diagnosed and managed in the short-stay services of the hospitals
in the Aquitaine region, Southwestern France. ObA2 objectives
are to (1) describe the management of stroke (practices,
delays, referral of patients, etc.) prior to hospitalization, during
hospitalization and in the post-hospital phase, (2) describe the
population of stroke patients in socio-demographic and clinical
terms, (3) monitor the population of these patients in terms of:
occurrence of complications during the stay, mortality at 1 year,
disability at 1 year. ObA2 is the only stroke cohort in France
covering a whole region, allowing the inclusion of a large and
heterogenic panel of stroke patients.

The Oba2 inclusion criteria are: (i) aged over 18 years (ii)
living in metropolitan France; (iii) suffering from a recent stroke
whose diagnosis is confirmed by a neuro-vascular physician;

(iv) stroke managed in one of the participating hospitals of the
Aquitaine region with more than 30 strokes per year; (v) giving
consent to participate. The study sample included patients of the
study population alive at 1-year after a stroke managed in a stroke
unit, living at home at 1 year post-stroke, with an available phone
number at ObA2 admission and willing to participate. According
to French regulations applicable at the time of research (9), this
study was exempted from examination by an Ethics Committee
in France and did not require written or verbal informed consent
to participate. Oba2 cohort had received authorization from the
French Commission nationale de I'informatique et des libertés
(authorization n°911201). According to regulations, patients
received oral and written information at Oba2 inclusion about
the project, its objectives and data management process and
about their refusal rights and process. Moreover, the study has
been presented to the local institutional review board of the
Bordeaux University Hospital.

Demographic data, stroke characteristics at admission (type
of stroke, gravity of stroke assessed by the National Institute
of Health Stroke Score-NIHSS), modified Rankin scale (mRS)
at discharge, complication during acute stay, rehabilitation
during acute stay, length of stay and admission to rehabilitation
service after discharge or during follow-up were recorded at
Oba2 inclusion using medical records. A selection of scales
measuring each of the sequelae explored were selected, based on
elements of feasibility, frequency of use in the exploration of the
dimension considered and metrological performance (validity
and reproducibility). The mode of collection of sequelae has been
adapted according to the validated mode of administration for
each of the scales.

At l-year, two types of evaluations were performed, an
initial interview conducted by telephone followed by self-
assessment questionnaires which were sent by mail. Patients were
asked to return their responses to the questionnaires using a
prepaid envelope.

After 4 attempts, patients that could not be reached by
phone were qualified as non-responders. The non-responders
vital status was carried out in the local death registry. Those for
whom vital status could not be retrieved 1 year post-stroke were
considered as lost-to-follow-up. When patients were unable to
answer questions on their own due to aphasia or severe cognitive
impairment, caregivers were asked to answer the phone interview
and complete the questionnaires on the patients’ behalf.

Data recorded during the phone interview were: socio-
economic characteristics (living alone, ability to drive), cognition
and pain using the French Telephone Interview for Cognitive
Status Modified (F-TICS-m) (10) and the simple verbal scale
(EVS) (11) questionnaires, dysphagia, sphincteric and genito-
sexual disorders using closed-ended question “yes/no,” and
functional disability using the mRS (12). Data recorded using
self-assessment questionnaires were: depression and anxiety
using the hospital anxiety and depression scale (HADS) (13),
fatigue using the Fatigue Severity Scale (FSS) (14), functional
outcome using the Barthel Index (BI) (15). Moreover, we
explored several categories of participation according to the
ICF model (16) and focused on Domestic Life, Economic/social
productivity, Interpersonal Interactions and Relationships using
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the Community Integration Questionnaire (CIQ) which is
composed by a global score and three sub-scores (integration
at home, social integration, productivity) (17). The higher these
sub-scores are, the higher the participation in specific categories
is. Finally, because limitations in activities or participations
do not necessarily impact the quality of life, we explored the
latter using the EUROQOL (EQ5D-3L) (18). An EQ-5D utility
score for each patient 1-year post-stroke was calculated using
information from the EQ5D-3L and a validated algorithm to
calculate index values for the EQ-5D instrument (19). The mean
value of the EQ-5D utility score and the standard error associated
was calculated for the patients’ sample and subgroups (19).
Three groups were considered: the entire study sample and
2 sub-groups of patients (interviewed and unable to answer
the phone interview). Analyses presented in the article are
focused in the sub-group of interviewed patients. Wilcoxon
Mann-Whitney test was used to compare continuous variables.
Chi-square test with or without Yates correction and Fisher’s

exact were used to compare categorical variables. P < 0.05 was
considered statistically significant. Spearman correlation tests
were performed to study the relationship between F-TICS-m,
EVS, HADS, FSS, CIQ, or EQ5D-3L scores and either mRS or
BI scores.

The data that support the findings of this study are available
from the corresponding author upon reasonable request.

RESULTS

Of the 215 patients of the study population, 161 were included in
the final study sample, amongst whom 142 were able to answer
on their own and 19 needed a caregiver to answer the phone
interview (Figure 1, Table 1). A total of 134 patients returned the
self-assessment questionnaires.

Mean age of the subgroup of the 142 interviewed patients was
of 69 years (Standard Deviation-SD: % 14.0), the male/female

ODbA2 included between October 1 st and December
4th 2013 in seven hospital n=323

Exclusion

- Death before the year follow-up call
(n=66)

- No phone number at ObA2

inclusion(n=22)

- Post-stroke institutionalization (n=12)
- Stroke not managed in a stroke unit
(n=8)

Study population n=215

Lost to follow-up n=46

Denying to participate n=8

Study sample n=161
Patients with ischemic or hemorrhagic symptomatic stroke returned at home at
1 year post-stroke contacted by telephone and agreed to participate

Caregiver for patients with severe

aphasia unable to answer phone n=19

Patients interviewed by telephone n=142

FIGURE 1 | Study flow-chart.
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TABLE 1 | Socio-demographic and clinical characteristics: study sample, patients lost-to-follow-up.

Study sample
Patients lost to follow-up All Patients own responses P*
n =46 n =161 n =142
n % n % n %
Sex (Female) 19 4 61 38 54 38 NS
Age over 75 years (in years) 21 46 66 41 59 42 NS
Level of education (Below or equal to the baccalaureate) 137 85 120 85
History of cardiovascular risk factors 40 87 141% 88 1258 88 NS
Stroke 10 22 21 13 19 13
Transient ischemic attack 4 7 4 6 4
Atrial fibrillation 11 23 14 17 12
Diabetes 13 26 16 21 15
Hypertension 31 67 98 61 87 61
Dyslipidemia 19 4 56 35 52 37
Smoke 12 26 52 32 46 32
Presence of handicap before stroke (MRS>1) all 19 15% 9 121t 8 NS
NIHSS score at admission 0.0006
<5 17+ 37 10088 62 93 65
[6-13] 18 39 30 19 26 18
>13 9 19 18 11 12 8
Ischemic stroke 37 80 141 88 122 86 NS
Complication during acute stay** 33 72 gsllll 56 741 55 NS
Rehabilitation during acute stay ogtttt 74 gritt 67 74388 65 NS
Modified Rankin score < 2 at discharge 25 54 112 70 106 75 0.0100
Length of stay (>8 days) 29 59 75l 47 61 43 0.0498
Orientation to rehabilitation services at discharge 20 a1 55 34 49 34 NS
Admission to rehabilitation services during 1 year after stroke episode 3 6 11 7 10 7 NS
Stroke recurrence during follow-up 15 9 13
Living alone 1 year after stroke 36 22 33 23

*Comparison between group of patients interviewed (study sample) and group of patients lost to-follow-up.
**Complication during acute stay: neurological complication, infectious complication, cardio-vascular complication, other.

2 data missing for cardiovascular risk factors.
§2 data missing for cardiovascular risk factors.
114 data missing for handicap before stroke.
#22 data missing for handicap before stroke.
120 data missing for handicap before stroke.
112 data missing for NIHSS score at admission.
§813 data missing for NIHSS score at admission.
19 data missing for complication.

##8 data missing for complication.

11118 data missing for rehabilitation.

#1+31 data missing for rehabilitation.

§8829 data missing for rehabilitation.

W data missing for length of stay.

ratio was of 1.6 and 86.0% of strokes were ischemic. The mean
NIHSS score at admission was of 4.7 (SD: =+ 5.5). Fifty six percent
of the patients presented complication during acute in-hospital
stay (neurological complication—7%, infectious complication-
—11%, cardiovascular complication—4%). At hospital discharge,
74.6% of study sample patients had a mRS < 2 and 62.7%
returned directly to home. A total of 55% of patients received
early rehabilitation during the acute stay, 34% were admitted
directly to rehabilitation at discharge and 7% during follow-up.

The comparison of the socio-demographic characteristics
and the clinical history between the sub-sample of
interviewed patients and the group of patients lost-to-
follow-up showed no statistical differences. However, a
higher proportion of patients lost-to-follow-up had a
length of stay >8 days (p = 0.049), a severe NIHSS score
at admission (>13), (p = 0.0006) and a lower proportion
of these patients had a mRS < 2 (p = 0.01). The group
of patient lost-to-follow-up seemed to have presented a
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TABLE 2 | Frequency of 1 year post-stroke sequelae and quality of life of study sample.

All Sequelae reported Sequelae reported by
n =161 by patients caregivers
n =142 n=19
n % IC 95% n % IC 95% n %
Disabilities
Declarative Dysphagia 16 99 [6.3-14.6%] 13 9.1 [4.4-13.8%] 3 15.7
Declarative Sphincteric disorders 42 26.0 [19.3-32.9%] 38 26.8 [19.5-34.1%] 4 21.0
Declarative Genito-sexual disorders 32 199 [13.7-26.0%] 30 21.1 [14.4-27.8%] 2 10.5
TICS Cognitive impairment (TICS* <24/43) (n = 142) 31 21.8  [17.1-30.9%) 31 21.8 [15.0-28.6%]
HADS Anxiety disorders (HADS** >11/14) (n = 146) 35 24.0 [17.1-30.9%)] 32 24.1 [16.8-31.4%)] 3 23.1
Depressive disorders (HADS >11/14) (h =146) 37 25.3 [18.3-32.4%)] 30 22.5 [15.4-29.6%)] 7 53.8
FSS High fatigue (FSS*** >5.5/7) (n = 141) 84 59.6 [51.5-67.7%] 75 60.0 [61.4-68.6%] 9 56.3
Pain scale Pain (n = 154) 87 56.5 [48.7-64.3%) 77 554 [471-63.7%] 10 66.7
Limitations of activities
mRS No handicap or low handicap (mMRS* <2) 107 66.5 [69.2-73.8%] 100 70.4 [62.9-77.9%] 7 36.8
Barthel Index Autonomy to return home (BIll >60) (n = 148) 124 83.8  [77.9-89.7%)] 117 87.3 [81.7-92.9%] 7 50.0
Driving before stroke and resumption after stroke 87 54.0 81 57.0 6 31.6
Mean SD IC 95% Mean SD IC 95% Mean SD
Quiality of life
EQ5D-3L8 Utility score (n = 142) 0.63 0.37 [0.56-0.69] 0.63 0.37 [0.56-0.69] 0.24 0.48
Participation
clQ¥ Global score (/29) (n = 143) 13.0 6.8 [11.9-14.1] 135 6.6 [12.3-14.6] 12.6 6.6
Home integration (/12) (n = 146) 36 29 [3.1-4.0] 38 29 [3.3-4.3 1.0 2.0
Social integration (/10) (n = 144) 6.5 29 [6.9-6.9] 6.6 28 [6.1-7.1] 4.2 3.1
Productivity (/7) (n = 145) 29 22 [2.4-3.2] 3.0 23 [2.6-34] 1.8 1.9

*“Telephone Interview for Cognitive Status; **Hospital anxiety and depression scale; ***Fatigue Severity Scale; *Modified Ranking scale; !|Barthel Index; $Community Questionnaire;
4 Health Organization Quality of Life-EUROQOL (the utility values range from O for death to 1 for perfect health).

more severe stroke with a less positive prognostic than the
interviewed patients.

Overall, 21.8% (95% Confidence Interval - CI [15.0-28.6]) of
the subgroup of interviewed patients had a cognitive impairment
and 60.0% (95% CI [51.4-68.6]) reported high fatigue (FSS>
5.5/7) (Table 2). About one quarter of this group of patients
reported anxiety and depressive disorders (HADS>11/14) and
55.4% (95% CI [47.1-63.7]) complained about pain. More than
two-thirds of the interviewed patients showed good functional
outcome: 70.4% (95% CI [62.9-77.9]) reported a mRS < 2
and 87.3% (95% CI [81.7-92.9]) were assessed as independent
enough to live at home (BI>60). Evaluation of participation
demonstrated low levels of participation (CIQ global score: mean
13.5/29; SD = 6.6; 95% CI [12.3-14.6]), mainly in the domains
of home integration (CIQ-Home integration: mean 3.8/12; SD +
2.9) and productivity (CIQ-Productivity: mean 3.07; SD =+ 2.3).
Quality of life measured as the mean EQ-5D utility score is 0.67
(SD = 0.03; Table 2).

The correlation analyses showed that the higher the
limitations of activities were, the lower participation (CIQ-Home
integration: r = —0.50. p < 0.001; CIQ-Social integration: r =
—0.57, p < 0.001; CIQ-Productivity: r = —0.49, p < 0.0001), and
the higher the limitations of activities were, the lower the quality
of life (mRS: r = —0.67; BL: r = 0.72; Table 3).

DISCUSSION

This study providing original data on the outcome of a specific
population of stroke patients living at home after stroke managed
in a stroke unit suggests that (i) pain and fatigue represents the
main persistent symptoms while cognitive and neuropsychiatric
disabilities are observed in about 20% of the population, (ii)
despite an overall good functional outcome, patients who are
independent in their daily-life activities have multidomain
impairment in participation and a lower level of quality of life
scores compared to the general population at the same age range
in France (0.81) (20).

The frequency of pain and fatigue as well as cognitive
and neuropsychiatric disabilities observed in our selected
population with a good functional outcome is very similar to
what is usually reported in the global stroke population (21).
This result suggests that the rate of “invisible handicap” is
persistent across patients independently from stroke severity.
Interestingly, the level of home and social integration as well
as productivity and quality of life remains very low in this
population suggesting strong participation restrictions and
daily life consequences despite a good functional outcome.
The predominance of restriction participation in the field
of home integration might reflect the difficulties of stroke
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TABLE 3 | Spearman correlation coefficients between F-TICS-m, EVS, HADS,
FSS, or EQ5D-3L scores and either mRS or Bl scores.

Limitations activities

Barthel Rankin
(n=134) (n=142)
Disabilities
Cognitive impairment TICS (n = 142) 0.43* —0.58*
Anxiety disorders HADS (n = 133) —0.24* 0.19*
Depressive disorders HADS (n = 133) —0.49* 0.42*
Fatigue FSS (n = 125) —0.46* 0.31*
Pain EVS (n = 139) -0.35* 0.41*
Participation
Global score clQ (n=130) 0.57* —0.60*
Home integration ClQ (h = 133) 0.44* —0.50*
Social integration ClQ (h =131) 0.49* —-0.57*
Productivity ClQ (nh=132) 0.55* —0.49*
Quality of life
EQ5D-3L n=128 0.72* -0.67*

Group of interviewed patients.
*Univariate Spearman’s rank correlation analysis showed a significant correlation between
two variables.

patients to face their new physical condition in their own
environment with overprotective relatives. Moreover, the strong
correlation between objective and subjective measurements of
deficiencies and limitations of activities shows the critical
consequences of these sequelae on post-stroke quality
of life.

Specific rehabilitation and occupational therapy in the
patients’ living place might improve the home integration of these
patients. Impaired cognition, and the well-known difficulty to
perform dual-task in stroke patients (22) could also contribute
to this restriction of participation suggesting that cognitive
rehabilitation is mandatory to improve the probability for
patients to reach a level of participation similar that which they
had prior to the stroke. The difficulties of reintegration at home
and in society could in turn increase anxiety and depression,
fatigue, and lead to a vicious circle of social isolation with its
impact upon patients’ quality of life which must be broken (23).

Interestingly the high rate of invisible deficiencies observed in
this study was observed despite an initial acute management of
these patients in a stroke unit that should have ensured optimal
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Forces et limites

L’une des principales forces de I’étude réside dans le couplage d’un registre de pratique a celles issues
de la base de données médico-administratives nationales du PMSI, qui a permis l'identification d’une
série consécutive de patients victimes d'AVC et de ’ensemble de leurs hospitalisations durant 1'année
suivant I'événement inaugural, quel que soit 1’établissement de prise en charge du patient sur le territoire
francais. La combinaison de ces sources d’informations a apporté une image compléte du parcours de
soins hospitaliers des patients victimes d’AVC, depuis I’événement inaugural jusqu’a un an de suivi, en
intégrant des données cliniques (antécédents médicaux, facteurs de risque, type d'AVC) et des données

de parcours de soins hospitaliers, pendant un an apres I’AVC.

L’utilisation de différentes méthodes, novatrices et complémentaires d’analyse du parcours ont introduit
un éclairage progressif sur la réalité des parcours d’aval des patients victimes d’AVC. Nous avons tout
d’abord suivi une démarche exploratoire se basant sur des analyses factorielles et des méthodes de data
visualisation, permettant une mise a plat et une analyse globale de I’ensemble des composantes des
parcours et des caractéristiques socio-démographiques et cliniques des patients. Puis, une analyse
descriptive simple guidée par les résultats de la phase exploratoire a été menée. Enfin, une analyse
normative a permis de confronter la réalité des parcours aux recommandations de la SOFMER. La
démarche exploratoire avec, notamment 1’utilisation de méthodes innovantes de visualisation a identifié

les parcours types qui ont structuré I’analyse descriptive simple.

L’approche normative, au-dela de la quantification des recours aux soins, a permis [’acces a la mesure

de la pertinence des parcours eux-mémes, mettant I’accent sur le défaut d’accés a la rééducation.

Le caractére complet du recueil a par ailleurs permis, la réalisation d’un état des lieux exhaustif des
parcours de soins hospitaliers des victimes d’un AVC. Les données de prise en charge pré-hospitalicre,
les antécédents, le statut fonctionnel a la sortie, les données de consultation post-AVC en neurologie,

MPR et gériatrie ont en effet fait 1’objet d’un recueil complémentaire.
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De plus, le fait d’avoir catégorisé les hospitalisations en MCO durant 1’année post-AVC selon trois
classes (liée a I’AVC pour récidive ou complication, liée a I’AVC pour suivi ou prévention secondaire
et non liée a I’AVC) et les hospitalisations en SSR selon la structure de prise en charge (spécialisée en
neurologie, gériatrie ou polyvalent) a partir des données du PMSI régional, a apporté des éléments
majeurs de compréhension du parcours. Il a été ainsi possible de distinguer, parmi les ré-hospitalisations
en MCO survenant pendant I’année de suivi, celles qui relevaient : 1) d’une complication ou d’une
récidive marquant une évolution négative du patient, 2) d’un suivi post-AVC pour la prise en charge des
facteurs de risque cardio-vasculaire et bilan étiologique, 3) des hospitalisations sans lien avec la
pathologie AVC. De méme, la connaissance de la spécialit¢ de 1’établissement SSR (spécialisé
neurolocomoteur / spécialisé gériatique / polyvalent) a contribué a affiner le descriptif des parcours de

rééducation.

Enfin, 1’approche pluridimensionnelle des séquelles post-AVC nous a permis de mesurer une large
diversité de séquelles sur un échantillon de patients victimes d’AVC, d’estimer la prévalence des

séquelles a un an et ce par type de séquelles.

Parmi les principales limites d’analyse des parcours de cette étude, on identifie I’absence de données
du SNIIRAM qui représente un manque d’informations du parcours de soins du patient concernant les
consommations de soins de ville, aussi bien en termes des consommations médicamenteuses que de
médecine libérale médicale (médecins traitants et spécialistes) et paramédicale (kinésithérapie,
orthophonie, etc.). L’absence de ces données de consommations ne nous a pas permis d’avoir une vision
du recours aux soins de ville (rééducation chez le kinésithérapeute, soins infirmiers) notamment
concernant la moitié de notre cohorte rentrée directement a domicile aprés la primo-hospitalisation pour

AVC.

Par ailleurs, nous n’avons pu collecter que peu de données du parcours de santé et parcours de vie. On
entend par la les prises en charge médico-sociales (parcours de santé) et I’environnement de vie global
du patient (parcours de vie) qui jouent un rdle essentiel dans le parcours du patient. Afin d'obtenir une

description plus précise de ces parcours de vie, il serait nécessaire d'accéder, par exemple, a des bases
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de données telles que la CDAPH (Commission pour le droit des personnes handicapées a
l'indépendance). Cette base de données, qui regroupe toutes les prestations sociales dont bénéficient les

personnes, ne sera disponible que dans les années a venir au sein de la base du SNDS.

Les seules données de prévention auxquelles nous avons eu acces €taient celles des ré-hospitalisations
pour suivi. Les actions ciblées de prévention de I’AVC menées en ville ou par des actions d’éducation

thérapeutique n’ont pu étre décrites.

Il convient également de souligner que notre population d’étude a été incluse dans les années 2013-
2014. Or, on constate depuis, une évolution et une optimisation considérable de la filiére de prise en
charge des AVC, avec notamment la mise en place de la télémédecine et de la thrombectomie qui

modifient les flux de patients et pallient en partie les inégalités d’acces aux soins sur le territoire.

Concernant la représentativité de notre population d’étude, il est important de souligner que le registre
de pratiques ObA2 n’inclut que les patients aiguillés vers les centres hospitaliers, contrairement aux
registres de population qui recensent tous les cas d’AVC sur une période et un lieu donné. Cependant la
prise en charge hospitaliére est particulierement fréquente dans cette pathologie. Les seuls cas échappant
a la collecte d’ObA2 sont les patients victimes d’AVC décédés sur le lieu de survenue de ’AVC et les
éventuels rares cas non hospitalisés. L atout majeur du registre Aquitain des AVC tient cependant au
fait qu’a la différence des autres registres frangais (Dijon, Lille, Brest), celui-ci couvre I’intégralité d’une
région et non uniquement une ville. De ce fait, il concerne un territoire plus vaste, recense un nombre
de cas d’AVC plus élevé et permet d’évaluer et d’améliorer une politique régionale de santé. Ces 7
centres participant a notre étude ont pris en charge en 2013, 2032 patients victimes d’AVC, ce qui
représente un peu plus d’un quart (28%) des AVC inscrits dans la base PMSI régionale Aquitaine de
2013. La comparaison entre la cohorte ObA2 2013 de les 7 centres et la base AVC PMSI de 2013 montre
des caractéristiques d’age et de type d’AVC (hémorragique/thrombotique) proches. Cependant, cet
échantillon n’est pas représentatif de la population d’AVC en Aquitaine en termes de lieu de prise en
charge. Du fait de la non participation de certains établissements a ObA2 au moment de 1’étude, nous

nous retrouvons avec une sur-représentation des prises en charge en UNV.
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L’utilisation des seules données du PMSI pour la classification des ré-hospitalisations MCO en trois
catégories et I’analyse des besoins des patients pour I’approche normative (classification des patients
en parcours de la SOFMER) constitue un potentiel biais de mesure a prendre en compte dans
I’interprétation des résultats. En effet, la classification des hospitalisations MCO a été faite par un seul
neurologue, sur les bases des diagnostics principaux associés et de la liste des actes. La prise en compte
globale de I’état clinique du patient et de son évolution aurait été importante pour statuer sur la
caractérisation exacte de I’hospitalisation. Pour I’analyse normative, il convient de préciser que les
paramétres personnels et environnementaux ainsi que les soins de ville n’ont pu étre que particllement
pris en compte lors de 1’évaluation du respect ou non aux recommandations de la SOFMER en raison

du peu de données disponibles concernant ces dimensions.

Par ailleurs, la taille de I’échantillon de 1’analyse explicative étudiant le lien entre éléments du parcours
d’aval et devenir fonctionnel a un an était faible, soit 173 patients. Cet effectif correspond au nombre
de patients ayant participé au suivi a un an et pour lesquels nous avions les mesures de séquelles a un
an. Cette taille insuffisante souligne un manque de puissance pour notre analyse explicative et demande

d’interpréter les résultats avec prudence.

Enfin, le modéele explicatif présente une faible robustesse en termes de relation causale entre les facteurs
explicatifs (éléments de parcours) et le devenir fonctionnel, par défaut de capacité de prise en compte
des facteurs de confusion potentiels. Méme si nous avons pris la précaution de stratifier notre modele
en fonction du statut fonctionnel, la petite taille de 1’échantillon et les limites de notre recueil ne nous
ont pas permis d’ajuster sur des facteurs de confusion potentiels importants tels 1’évolution des
déficiences pendant 1’année de suivi, les délais de prise en charge en phase aigu€, unité de soins en
MCO, les facteurs de risque cardio-vasculaire. Le recueil de telles informations, notamment I’évolution
des déficiences pendant I’année de suivi, n’est envisageable que dans le cadre d’une cohorte prospective,

et non rétrospective comme la nétre.
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Recommandations

L’AVC n’est pas une fatalité. Des actions préventives et curatives existent, les pratiques de rééducation
et de réinsertion sociale sont connues et 1’accompagnement du handicap est défini. Loin d’étre linéaire,
les parcours des patients les aménent a avoir recours a plusieurs « composantes » de I’offre sanitaire,
médico-sociale et sociale de fagon parfois simultanées, parfois successives et itératives. L’efficience
optimale et I’amélioration de la prise en charge médicale et sociale des patients nécessitent une action
rapide et une bonne coordination des acteurs de la filiére. Ainsi, la clé d’entrée n’est plus 1’ « offre » et
les frontieéres entre « territoires institutionnels » mais 1’usager, ses besoins, ses attentes et le partage

d’objectifs communs au service des patients.

Nos résultats identifient clairement deux axes d’action pour optimiser les parcours d’aval et I’état

fonctionnel a distance de I’AVC.

Des efforts de développement de I’offre de rééducation doivent indéniablement &tre faits. Notamment
en zone rurale et chez les patients 4gés. Nous avons clairement identifi¢ un défaut d’accés a la
rééducation, qui améliore le devenir fonctionnel des patients. Des propositions concretes d’offre de
rééducation a domicile, dans le cadre de programmes du type Early Supported Discharge (ESD), peuvent
étre envisagés. Il s’agit de dispositifs de rééducation/réadaptation pratiquées a domicile permettant une
sortie précoce de 1’hdpital apres 48 ou 72 heures, recommandés dans les pays anglo-saxons (282-285).
La revue Cochrane de 2017 ayant évalué ces programmes, a confirmé les résultats déja observés en
termes de réduction du risque de déces ou d’institutionnalisation (OR = 0,78 IC 95 % (0,61 - 1),
p=0,0049) ; de décés ou de dépendance (OR = 0,82 IC 95 % (0,67 - 0,97), p=0,021) ; amélioration de la
performance pour ’accomplissement d’activités élargies (OR=0,14 IC 95 % (0,02- 0,26), p=0,019) et
satisfaction des patients a I’égard de ces services (152). Ce dispositif se rapprocherait de celui de ’'HAD
en France (HAD-R de rééducation/réadaptation) et de dispositifs de coordination et/ou de soins

impliquant des équipes mobiles de SSR (actuellement en développement en Aquitaine)(286).
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La composition des équipes, leur fonctionnement, 1’intensité de la rééducation/réadaptation et les soins
ne sont pas différents de ceux délivrés dans les équipes hospitalieéres, mais de ce fait plus difficiles a
organiser (212). Afin de garantir le maintien au domicile du patient, d’anticiper les hospitalisations et
d’organiser les sorties dans les meilleures conditions, le médecin traitant et ses multiples intervenants
issus des champs sanitaire, social et médico-social, peuvent avoir besoin d’un appui leur permettant de
mieux évaluer la situation et de mobiliser I’ensemble des ressources nécessaires. Pour répondre a ces
nouveaux défis, 1’article 74 de la loi n°2016-47 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme
de santé (287) prévoit la mise en place de « fonctions d’appui » aux professionnels de santé, sociaux et
médico-sociaux pour la coordination des parcours de santé complexes. Ces fonctions d’appui, qui
s’adressent a tous les patients, sans critére d’age, de pathologie ou de handicap, peuvent étre organisées
sous forme de « plateformes territoriales d’appui (PTA) » (288), dans le cadre d’une convention entre
I’Agence Régionale de Santé (ARS) et un ou plusieurs acteurs du systéme de santé. Outre la prévention
des hospitalisations évitables et des ruptures de parcours, I’enjeu des PTA est I’amélioration de

I’articulation entre les dispositifs de coordination existants.

Renforcer les actions de dépistage et suivi au cours de la consultation pluri-disciplinaire post-AVC

Nos résultats montrent des taux importants de déficiences invisibles & un an post-AVC (troubles
cognitifs, troubles de I’humeur, fatigue, douleur), des restrictions de participation marquées et une faible

qualité de vie.

Ces déficiences devraient étre détectées et prises en charge le plus tot possible, dont plus
particulierement : les troubles cognitifs par la réalisation d un bilan neuropsychologique ou la réalisation
d’échelles de type MOCA (Montreal Cognitive Assessment) ou MMSE (Mini-Mental State
Examination) ; les troubles de I’humeur allant de 1’anxiété a la dépression. Ce role de dépistage et de
suivi de déficiences invisibles fait partie intégrante de la consultation pluridisciplinaire post-AVC dont
toute personne ayant été victime d’un AVC ou d’un accident ischémique transitoire (AIT) doit pouvoir

bénéficier dans les 6 mois suivant son AVC. Cette consultation a aussi un role d’orientation du patient
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s’il y a lieu vers les professionnels et les structures adéquates, de contribuer a sa réinsertion sociale et

socioprofessionnelle et de déterminer si les aidants ont besoin de soutien.

Par ailleurs il convient de renforcer 1’éducation thérapeutique (205). Elle représente un complément
indispensable a la prise en charge des patients au long court de pathologie chronique telle que I’AVC.
Elle s’articule essentiellement autour de deux grands axes : 1) la prévention secondaire avec gestion du
risque neuro-cardio-vasculaire afin d’éviter une récidive et 2) la gestion d’un handicap post-AVC par le
patient et son entourage dont I’objectif est d’atténuer les conséquences de I’AVC et leur retentissement
sur la vie quotidienne. L’éducation thérapeutique doit étre continue et permettre aux professionnels,
réguliérement en contact avec le patient et son entourage, notamment le médecin traitant et I’infirmier,
de dépister la régression des acquis, la démence, la dépression du patient mais aussi I’épuisement et la

dépression de 1’aidant.
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3.7 Conclusion

Notre étude a permis de progresser dans la connaissance des parcours d’aval post-AVC et d’identifier
tout a la fois, un défaut d’accés a la rééducation, notamment chez les personnes vivant en zone rurale et
les personnes dgées, et un role protecteur de la rééducation sur le devenir fonctionnel des patients
victimes d’AVC. Ce résultat met clairement en évidence combien cette trop faible orientation en
établissement de rééducation constitue une perte de chance majeure pour les patients victimes d’AVC.
Nous apportons des informations utiles pour orienter une politique de prise en charge des patients
victimes d’AVC a la phase d’aval, et faisons des propositions en ce sens. Cependant, du fait de ses
limites méthodologiques et structurelles, notre étude ne peut répondre a toutes les exigences en termes

d’information sur les parcours AVC d’aval.

Nous proposons dans le chapitre suivant une étude financée dans le cadre du Programme de Recherche
pour I’Evaluation de la Performance en Santé en 2016 (Projet PAPASEPA) qui pallie les défauts
méthodologiques de notre cohorte rétrospective et permettra d’aller plus avant dans la connaissance des

parcours d’aval post-AVC.
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4 Perspectives de recherche : Parcours et séquelles post-AVC

appliqués a un projet de recherche PAPASEPA
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Dans ce contexte, des perspectives sont envisagées, dans 1’objectif de mettre en place ce suivi de
patients inclus dans I’Observatoire, dans le cadre d’une étude prospective. Un projet sur I’ Analyse des
liens entre Parcours des Patients victimes d’accident vasculaire cérébral et Séquelles Post-AVC

(PAPASEPA) a été retenu par le jury du Preps.

Afin de contourner les limites rencontrées dans notre cohorte rétrospective, la méthode du projet
PAPSEPA prévoit une amélioration du suivi du patient par un schéma d’étude prospectif, un recueil
continu de I’évolution de son état de santé, un recueil complet de son parcours de vie et 1’adaptation

des modalités de recueil.

Le schéma d’étude du projet PAPASEPA est une cohorte prospective multicentrique, assurant un suivi
du parcours de vie et des séquelles de patients victimes d’AVC pendant un an aprés 1’épisode aigu. La

cohorte est constituée de données

e Extraites de bases de données existantes apportant les informations principales des parcours, et ce
en continu, pendant ’année de suivi. Ces données sont issues de 1’Observatoire Aquitain des AVC
- ObA2 et du Systéme National de Données de Santé - SNDS (parcours de soins hospitalier via le
PMSI, consommation de soins en ambulatoire via le SNIIR-AM et statut vital des patients via le
CépiDC) ;

e Des recueils ad-hoc réalisés aux trois temps de I’étude (lors de I’hospitalisation pour prise en charge
de I’épisode aigu, a 3 mois et a un an aprés 1’épisode aigu) concernant les données sur les séquelles
et des informations complémentaires des parcours, notamment des données du contexte

environnemental, social, économique de vie des patients.

La combinaison de ces sources d’informations apportera une image compléte du parcours de vie de prise
en charge des patients victimes d’AVC, depuis 1’épisode aigu, jusqu’a un an de suivi. Tous les éléments
de soins mais également le contexte de vie dans lequel évolue le patient (environnement familial et
social, adaptation du mode de vie et de I'environnement, etc.) seront pris en compte. Le caractére

complet de ce recueil permettra
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e d’avoir des informations non connues actuellement sur la réalité des parcours de vie d’aval des
patients victimes d’AVC, alimentant la dimension descriptive de notre projet. Nous recueillons a
I’inclusion des patients des éléments cliniques, de gravité de I’AVC et de niveau de déficience nous
permettant de définir les besoins de chaque patient en termes de suivi. Nous serons ainsi en capacité
d’identifier les parcours d’aval de référence ainsi que les écarts a ces parcours.

e d’étudier le lien entre les ¢léments du parcours d’aval et les séquelles tout en prenant en compte les
facteurs cliniques et de parcours a la phase aigiie ayant déja démontré leur role pronostique
fonctionnel, alimentant ainsi la dimension explicative du projet. Le role des parcours de référence

pourra notamment étre analysé.

La nature prospective du suivi permettra de prendre en compte la dimension fortement évolutive, et des
¢léments de parcours, et des séquelles. C’est au travers d’un tel schéma d’étude que nous pourrons
approcher la place et le réle de la dimension spatiale du parcours sur le pronostic fonctionnel des patients
victimes d’AVC. Le caractére évolutif de ces séquelles tout au long de la filiere post-hospitaliere
nécessite I'utilisation d’un modéele statistique adapté. L’analyse repose sur I'utilisation de modéles de
régression polytomiques ordonnés adaptés a 1’analyse de critére ordinal qualitatif a plus de deux
modalités de réponse. Plus spécifiquement, le « Proportional Odds Model », faisant I’hypothése d’un
rapport de cotes identiques pour chaque dichotomisation possible du critére, sera utilisé. Ce modéle
permettra d’analyser les facteurs associés aux séquelles a un an, tout en prenant en compte le degré de
ces séquelles a trois mois. Seront aussi pris en compte, par la nature multivariée de ce modele, tous les

facteurs de confusion identifiés.

Par ailleurs, une taille d’échantillon de 1200 patients assurera une robustesse suffisante au modele
explicatif en termes de relation causale entre les facteurs explicatifs (¢1éments de parcours) et le devenir

fonctionnel par la prise en compte de I’ensemble des facteurs de confusion potentiels.

De plus, la cohorte sera divisée en trois strates selon la sévérité de 1’état clinique initial du patient,
mesurée par le score NIHSS a la sortie du séjour hospitalier. La gravité initiale de I’AVC est une des

variables les plus fortement associées au pronostic fonctionnel post-AVC. Par ailleurs, la gravité initiale
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de ’AVC influe sur le type de parcours de vie des patients victimes d’AVC ; par exemple le retour a
domicile ne pourra étre envisagé pour les AVC les plus graves, qui seront orientés vers des structures
de prise en charge de soins de suite et de rééducation ou structures médico-sociales ; de méme, certains
types de soins seront mobilisés ou non en fonction des complications a la phase aigiie, ¢éléments de la
gravité initiale de I’AVC. C’est le cas des soins d’orthophonie ou de kinésithérapie. La gravité initiale
de ’AVC constitue ainsi un facteur de confusion potentiellement majeur dans la relation entre parcours
et séquelle. Il nous est apparu primordial de la prendre en compte dés la construction de la cohorte, par
une stratification sur ce facteur. Sur le plan international, le score NIHSS (68) est le score de référence
de la gravité¢ de ’AVC a sa phase aigiie. Il s’agit d’un des principaux facteurs prédictifs de I’évolution
initiale et clinique a 3 mois et du lieu de vie aprés I’AVC. Trois strates de cohortes seront ainsi
constituées selon la sévérité de 1’état clinique initial du patient, mesuré par le score NIHSS a la sortie
de I’hopital lors de la prise en charge initiale selon trois classes : NIHSS <7 - bon pronostic (absence
d’aggravation et bonne récupération a 3 mois) ; NIHSS [7-16] - score intermédiaire ; NIHSS >16 -

mauvais pronostic).

Le score NIHSS a la sortie a été préféré au NIHSS a I’entrée car le parcours du patient est fortement
influencé par le niveau de dépendance a la sortie de [’hopital apres la phase aigiie, et davantage que par

celui a ’entrée, des progrés majeurs pouvant &tre fait pendant le séjour de phase aigiie.

Les autres facteurs de confusion potentiels, notamment les facteurs cliniques et de parcours a la phase
aigiic ayant déja ét¢ identifiés comme prédictifs du pronostic fonctionnel seront pris en compte dans

I’analyse de données.

Par ailleurs, afin de limiter les biais de sélection, de nouvelles modalités de recueil seront mises en place.
Tout d’abord, la mise en place d’un recueil des coordonnées supplémentaires a I’inclusion (adresse
patient, coordonnées d’une personne de I’entourage, du médecin traitant) afin de réduire le nombre de
perdus de vue et le critére d’exclusion des patients pour lesquels nous ne possédons pas de numéro de
téléphone dans la base de 1’Observatoire. En effet, un seul contact téléphonique a 1 an induit un trop

grand nombre de perdus de vue et ne permet pas de prendre en compte le parcours complexe du patient
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et le caractére évolutif des séquelles durant I’année suivant I’AVC. Ensuite, différentes techniques de

recueils permettront d’améliorer la qualité de I’information, dont :

e Une procédure informatisée de recherche de perdus de vue et des décés par un croisement de
données de différentes bases d’informations pourrait &tre mise en place.

e La rédaction de consignes envoyées au patient dans une fiche explicative, permettant de
contextualiser les questionnaires et d’éviter un manque de compréhension de la part du patient ou

de son entourage a I’origine de biais de mesure.

Le protocole du projet dont les inclusions démarrent en novembre 2019 a été publi¢ dans la revue BMC

Health Services Research.
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Abstract

Background: Stroke is a health problem with serious consequences, both in terms of mortality, and after-effects
affecting patient quality of life. Stroke requires both urgent and chronic management involving the entire health
care system. Although large variability in the management of stroke patients have been noticed, knowledge of the
diversity and the scalability of post-stroke pathways, whether it is the care pathway or the life pathway, is currently
not sufficient. Moreover the link between post-stroke pathways and patients sequelae have not been yet clearly
defined. All this information would be useful to better target the needs to improve stroke patient management.
The purposes are to identify the post-stroke life pathways components associated with sequelae (activity limitations
- main purpose, cognitive disorders, anxio-depressive disorders, fatigue, participation restrictions) at 3 months and

1 year post-stroke, to define a typology of life pathways of patients during the post-stroke year and to analyze the
social and geographical inequalities in the management of stroke.

Methods: Design: a prospective multicenter comparative cohort study with a follow up to 1 year after the acute
episode.

Participant centers: 13 hospitals in the Aquitaine region (France).

Study population: patients diagnosed with a confirmed ischemic or hemorrhagic stroke included in the Aquitaine
Observatory of Stroke (ObA2) cohort and voluntary to participate.

Data sources are existing databases (ObA2 database and the French National Health Data System - SNDS) to collect
information about care pathways, patient characteristics and stroke characteristics and Ad hoc surveys to collect
information about life pathways and post-stroke sequelae. The endpoints of the study are post-stroke activity
limitations evaluated by the modified Rankin score, other post-stroke sequelae (Cognitive disorders, anxio-
depressive disorders, fatigue, restriction of participation) assessed by standardized and validated scales and Clusters
of patients responding to pathways with common or similar characteristics,
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Discussion: By integrating a longitudinal dimension and relying on a large cohort, the project will make it possible
to identify the sources of disturbances and the factors favorable to the outcome of the life pathways, important for
the planning of the offer and the management of the public policies concerning stroke pathways.

Trial registration: ClinicalTrials.gov ID: NCT03865173, March 6th, 2019.

Keywords: Stroke, Pathways, Sequelae, Health services research

Background

Stroke: a worldwide public health issue

Stroke is the leading cause of acquired physical disability
in adults worldwide. It represents a real public health
issue in terms of frequency, severity and cost.

Worldwide burden of stroke is huge, with 10.3 million
new strokes per year and 113 million disability-adjusted
life years (DALYs) per year [1, 2]. Stroke is the second
cause of death and the third cause of disability adjusted
life years worldwide [3]. Every year in France, about 110,
000 patients present with a stroke, responsible for about
30,000 deaths, and 500,000 persons live with various
level of disability following a stroke [4]. Many lifestyle
risk factors (high blood pressure, diabetes, smoking,
poor nutrition, sedentary lifestyle, etc.) [2, 5] and an
aging population contribute to a steady increase in the
incidence and prevalence of stroke.

Consequently, the socioeconomic impact of stroke is
considerable. The annual cost of stroke in Europe is esti-
mated to be €45 billion: €20 billion for direct care, €9
billion related to loss of productivity and €16 billion for
informal care [6]. In France, in 2007, the economic bur-
den of stroke amounted to about 8.6 billion euros [7].
This burden goes beyond the expenses incurred for the
initial event. The expenditure of care during the first
year represents a third of the direct costs [8]. The impact
in terms of indirect costs, loss of income for active pa-
tients, time spent by family caregivers, accommodation of
dependent people, adds to the burden of this pathology.

Stroke: a severe disease requiring both urgent and
chronic management

It is the very nature of the pathology, but also the con-
sequences that stroke entails, which requires a man-
agement, both, extremely urgent and chronic. Indeed,
stroke is a medical emergency that requires care in the
shortest time. The advents of stroke units, of thromb-
olysis [9-11] and more recently of thrombectomy [12]
have revolutionized acute stroke care, playing a de-
cisive role in terms of vital and functional prognosis.
However, the increase of stroke survivors related to
major improvements in acute management and the
aging of the population leading to an increase in the
needs for post-stroke facilities [13, 14].

Post-stroke sequelae
The consequences of stroke are potentially dramatic,
with, on the one hand, high mortality, and on the other
hand, for those who survive, short-term, medium-term
and long-term sequelae requiring particularly heavy
daily care. Sequelae spectrum is wide. They are physical
(motor disorders, aphasia, sensory disorders), psycho-
intellectual (cognition, depression), functional (activity
limitation), or socio-professional (driving, loss of work,
family difficulties) sequelae [15]. The World Health
Organization’s International Classification of Function-
ing, Disability and Health (WHO-ICF) [16] gives a con-
ceptual framework that can aid classification of the
sequelae in three categories: disabilities (the direct loss of
function), limitations of activities (formerly called disabil-
ity) and participation restrictions (called handicap).
Sequelae can be measured by validated and standardized
scales [17-23]. The most commonly used and specific
ones are the modified Rankin score (mRS) [21] or the
Barthel index (BI) [20].The mRS measures the degree of
dependence in activities of daily living. This tool is widely
used to measure the functional impact in clinical trials.
The BI is an ordinal scale used to measure performance in
activities of daily living.

Predictive factors and outcome

Many studies have analyzed the stroke functional pre-
dictive factors [24, 25]. They can be sorted into three
categories: variables related to the patient’s previous
condition (age, sex, patient history, antecedents and
autonomy before stroke), variables related to stroke
(severity of hemiplegia, type of stroke - cerebral infarc-
tion or intracerebral hemorrhage) and finally variables
related to the patient’s life pathways (speed of care in
the acute phase, access to a stroke unit, early return
home, social and familial environment). These factors
interact with each other.

Among the variables related to the patient’s previous
state, it is established that the autonomy, assessed by the
modified Rankin score or the Barthel index, prior to
stroke and at the inaugural event, is decisive in term of
functional outcome.

Among the variables related to stroke, the initial sever-
ity of stroke, measured by the Institutes of Health Stroke
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Scale (NIHSS) [26], is one of the variables most strongly
associated with the functional outcome.

With regard to the elements of the care pathway,
several studies have showed that short and long-term
outcomes after stroke are associated with better acute
care, such as thrombolysis and stroke unit care, as well
as risk factor management before and after stroke. As
regards post-stroke pathways and outcome, only the role
of rehabilitation treatment after a stroke [27—-30] and the
early supported discharge [31-34] have been shown as
linked to functional outcomes. Reeducation must be
initiated in stroke units, according to the patient needs,
and continued and coordinated by a multidisciplinary
team. However, no information exists on the functional
role of further temporal and spatial elements of the
downstream pathways following stroke.

The stroke life pathways

The efforts of professionals and healthcare system regu-
lators to improve the management of stroke patients
first focused on the acute phase of the stroke manage-
ment [35], and in particular hospital care within stroke
units.

On the ground, however, multiple barriers impede the
quality, fluidity and overall the efficiency of stroke care
pathways. These obstacles mainly concern downstream
support. Difficulties of referral to adapted structures
after the acute episode are often encountered, with, as a
consequence, number of patients admitted to rehabilita-
tion remaining below public health objectives [36]. This
represents a real loss of opportunity for some patients,
impairing the speed of the implementation of rehabilita-
tion which is a key element of functional outcome after
a stroke. In addition, access to prevention, specialized
care and medico-social structures is limited. The impact
of these defects of care on functional outcomes have
never been measured. Face to this lack of knowledge, it
is difficult to define post stroke strategy to improve
patient health. Furthermore, even more than the need
for care, patient management after a stroke involves
examining the situation of the person as a whole: his
state of health, his autonomy in the daily life, his family
and social environment and his resources. These differ-
ent dimensions will have to evolve throughout pathway
and will require a regular adjustment of the mods of
accompanying.

Usually, three categories of management pathways for
patients with chronic disease are identified: care path-
ways, health pathways and life pathways [37].

The care pathway is based on the right coordination of
the various professional interventions related directly or in-
directly to care. It integrates ambulatory and inpatient care
(primary care and hospitalization, home hospitalization,
follow-up and rehabilitation care, long-term care unit). The
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main objective of care coordination along the care path-
way is to ensure that care is provided, to avoid duplication
of unnecessary tests and to increase the safety and effi-
ciency of care through reliable and shared information in
real time [37].

Health pathways meet patient prevention, medico-social
and social needs. These integrate the care pathways articu-
lated with, on the one hand, preventive actions and, on
the other hand, medico-social and social support, and the
home return home (medico-social establishments, tem-
porary accommodation and respite structures, home ser-
vices, etc.) [37].

Finally, the life pathways refers to a global accompani-
ment of the person, based on the examination of his
situation as a whole: personal life project, autonomy in
daily life, state of health, family and social environment,
resources, etc. These different dimensions are subject to
change and require regular adjustment of the support ar-
rangements implemented, involving multiple stakeholders
and coordinated actions by the stakeholders [37, 38].

Pathways of stroke patients are not linear, but are
divided into management sequences within health or
medico-social facilities, evolving according to the com-
plications and events directly or indirectly related to the
stroke. Stroke patient care requires good organization
and articulation of the different links in the care chain
and the different care actors and, must consider the
consequences of stroke on the person’s situation in his
or her life context. Thus, the notion of “life pathways” is
preferable to these of “care pathways” or “health path-
ways” [37, 38]. It is all the parameters integrated in the
life pathways that make the post-stroke life pathways so
complex that they are so far poorly known and poorly
identified. Knowledge on their components, their typolo-
gies and on the functional role of their components is
needed to construct a strategy taking into account post-
stroke health as a whole.

The French stroke management policy
In France, the 2010-2014 National Stroke Action Plan
was launched to reduce the frequency and severity of
stroke-related sequelae by improving the organization of
regional care chain for stroke management. A reference
stroke care pathway has been defined since the emer-
gency to the relay with the medico-social actors and
structures and / or the return home [39-41]. It defines
the offer of care to be mobilized, for a standard stroke
patient, as part of a linear pathway. The program of
Health System Modernization [42] aims to develop and
implement a patient integrated care pathway with a per-
spective of outcome.

Consequently, knowledge on the link between down-
stream pathway and functional outcomes will help con-
structing this program.
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In the Aquitaine region, south western of France, the
Aquitaine Stroke Observatory, ObA2, was set up by the
regional health agency (ARS), as part of the regional plan
for the fight against cardio-neurovascular diseases. This
is a regional cohort of patients with a recent stroke,
diagnosed and managed in the short-stay services of the
hospitals in Aquitaine hosting more than 30 strokes per
year. ObA2 objectives are: to 1) describe the manage-
ment of stroke (practices, delays, referral of patients,
etc.) prior to hospitalization, during hospitalization and
in the post-hospital phase, 2) describe the population of
stroke patients in socio-demographic and clinical terms,
3) monitor the population of these patients in terms of
occurrence of complications during the stay, morbi-
cardio-neuro-vascular mortality at 1year and disability
at 1year. ObA2 is the only stroke cohort in France
covering a whole region, allowing the inclusion of a
large and heterogenic panel of stroke patients. The
Observatory is a tool for improving practices and
care pathways for patients with stroke. It is also
used to develop research projects around stroke
management. It is a tool to provide information to
decision-makers to build a regional health strategy
on the organization and care chain to help them
structure the care pathways.

The PAPASEPA (Parcours des Patients victimes d’acci-
dent vasculaire cérébral et Séquelles Post-Accident vas-
culaire cérébral) project was built to address the lack of
information on the components of the downstream life
course and the link between these components and
sequelae. In the ObA2 cohort dynamic, detailed data on
the components of the life pathways, on the link be-
tween life pathway and sequelae could be used to better
identify the needs to improve the health care system.
We are in a global perspective of analysis of the life
pathway of stroke patients, pre-hospital, hospital and
post-hospital phases, and this for 1 year after acute care.

Objectives

The main objective of the PAPASEPA project is to
identify the life pathways components of stroke pa-
tients associated with the activity limitations mea-
sured by the Modified Ranking Score (mRS), at 3
months and 1 year after the acute episode.

The secondary objectives are to: 1) identify the life
pathways components of stroke patients associated with
other types of sequelae (cognitive disorders, anxio-
depressive disorders, fatigue, restriction of participation)
at 3 months and 1 year after the acute episode; 2) define
a typology of the life pathways of stroke patients in
Aquitaine, from acute care to 1 year of follow-up and 3)
analyze the social and geographical inequalities in the
management of stroke in Aquitaine.
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Methods/design

Study design

The study design is an observational prospective cohort
of stroke patients included in ObA2 with a patient
follow up period for 1 year following stroke. Continuous
data collection of care pathways will be carried out from
stroke throughout the year of follow-up from existing
databases (the ObA2 data base and the French National
Health Data System (Systéme National des Données de
Santé - SNDS); moreover, ad hoc collection of sequelae,
pathways and socio-economic and environmental data is
planned at three times (initial episode, at 3 months and
1 year after initial episode) (Fig. 1). The cohort is divided
into three strata based on the severity of the patient’s
initial clinical condition, as measured by the NIHSS
score (<6, [7-16], > 16) at the end of the hospital stay
(Fig. 1).

Our analysis is based on the causal model linking life
post-stroke pathway components and post stroke seque-
lae (Fig. 2). The adjustment factors are patients or stroke
characteristics or stroke acute pathway elements/compo-
nents identified in the literature as associated with stroke
functional outcomes.

Population and study sample

Study population

The study population involves patients diagnosed with a
confirmed ischemic or hemorrhagic stroke included in
the ObA2 cohort and managed in one of the 13 hospi-
tals of the Aquitaine region, south Western France par-
ticipating to Oba2. These 13 hospitals include 5 stroke
units, 2 hospitals with neurologist and 6 hospitals with-
out a neurologist.

Patient selection criteria

The inclusion criteria into the PAPASéPA cohort are:
inclusion criteria to ObA2 (being over 18 years of age
living in metropolitan France, suffering from a recent
stroke whose diagnosis was confirmed by a neuro-vascular
physician) and as additional criteria, Giving consent to
participate to PAPASéPA).

Patients will be identified prospectively as they are in-
cluded in ObA2. The inclusions will be carried out
continuously and prospectively from the date of the be-
ginning of inclusions (planned to be in september 2019)
until the required number of subjects is obtained in each
strata.

Data sources and data collection

Data sources

Three types of data sources are considered (Table 1):
Extraction of data from two existing databases: the

ObA2 cohort and the French National Health Data Sys-

tem (Systéme National des Données de Santé — SNDS).
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The extractions from existing databases will provide the
main information about care pathways, patient charac-
teristics and stroke characteristics.

The extraction from the ObA2 database will provide
information about patient socio-demographic character-
istics (date of birth, sex, place of residence), clinical
(medical history, risk factors, medical treatment before
hospital, type of stroke) and acute phase pathways (pre-
hospital: date/time start of symptoms, date/time call to
general practitioner, date/time call to emergency medical
services, place of occurrence of the stroke, mode of

transport, date/time of admission to hospital; hospital
stay: initial stroke management, complementary investi-
gations, in-hospital complications, hospital rehabilitation
and medico-social care; at discharge: NIHSS, medical
treatment at discharge, patient referral) (Table 1).

The National Health Data System regroups healthcare
reimbursement data from in-patient and outpatient care,
as well as causes of death. It provides data on claims
paid for each patient by the French National Social
Security System and is therefore the main source of
information on healthcare costs. This database contains
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Pre-hospital: information in the emergency file or
admission file (Date/time start of symptoms, call to
general practitioner, call to emergency medical
services, place of occurrence of the stroke, mode of
transport, date/time of admission to hospital);

Acute phase pathways

Hospital stay: initial stroke management,
complementary investigations, in-hospital
complications, hospital rehabilitation and medico-

social care;

At discharge: Medical treatment at discharge,
patient referral
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Fig. 2 Causal model of the link between downstream pathway and post-stroke sequelae
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Table 1 Summary of Stroke Patient Data Collection — PAPASéPA
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Inclusion visit Follow-up at 3 Follow-up at 1
months post-stroke year post-stroke
Verification of eligibility criteria v
Patient information' + Oral consent v
Data on the care, socio-demographic and clinical pathways v
(history, severity, complication during the stay ..) to the acute
phase (pre-hospitalization and hospitalization) from the ObA2 Observatory *
Hospitalization data, consultations, acts, outpatient care from the SNDS® Continuous collection
Clinical data (ad hoc collection):
- Severity of stroke: NIHSS at discharge v
- Risk factors (alcohol) v
Stroke pathways data (ad hoc collection)*
- Patient referral * v
- Level of education ° v
- Professionnal activity ° v
- Marital status ° v v v
- Cohabitation status ° v v v
- Ability to drive ° v v v
- Place of life ® v v v
- Participation in a therapeutic education program ° v v
- Medical and social care ° v v
- Allowances for disability v v
- Family/Caregiver ° v v
- Development and technique to improve autonomy and home care ° v v
- Technical assistance for walking ° v v
- Legal background ° v v
Sequelae post-stroke (ad hoc collection)
Cognitive disorders (TICS*) s v v
Anxiety-depressive disorders (HADS**)(Self-assessment)® v v
Fatigue (FSS***) (Self-assessment)® v v
Activity limitations (Bl $) (Self-assessment)® v v v
Activity limitations (MRSII) ° v v v
Participation restriction (CIQ-RS) (Self-assessment) 6 v v

*Telephone Interview for Cognitive Status; **hospital anxiety and depression scale; ***Fatigue Severity Scale; #Barthel Index; lImodified Ranking scale;

§Community Questionnaire
! Address; telephone number

2 Type of stroke; Severity (NIHSS) at admission; Gender; Age; History of Neuro-cardiovascular; History of neuropsychiatric disorders; Anticoagulant / antiaggregant
treatments; Rankin before stroke; Date/time start of symptoms; Date/ time call to general practitioner; Date/time call to emergency medical services; Place of
occurrence of the stroke; Mode of transport; Date/time of admission to hospital; Type of hospitalization unit; Performing thrombolysis / tele-thrombolysis /

thrombectomy; Type of antithrombotic treatment; Complication during stay; duration of stay

3 Number / type / duration of hospitalization in medicine or surgery, rehabilitation, psychiatry departments. Hospitalization at home; Number / type of medical
and paramedical consultations at hospital; Medical ambulatory care: number / type of medical consultations (general practitioner, neurologist, functional

rehabilitation physician, cardiologist) and number of care periods, total duration of each care period / type of paramedical consultations (physiotherapy; speech
therapy; orthopsy); Quantity of drug deliveries (antiaggregant, antihypertensive, statin or anticoagulant treatment, analgesic), external medical consultations for

neurology, rehabilitation, cardiology in health institutions; Vital status of patients

4 Patient referral (admission to the hospitalization area of the institution, transfer to another institution), Level of education (INSEE classification); Marital status
(Married - Accessed - Partner; Separated - Divorced — Widowed; Single); Cohabitation status (couple; in family- friends; institution), Ability to drive (yes, no); Place
of life (home, institution, medico-social structure), Medical-social care (services to support social life, services to help and support at home, services to provide
nursing care at home, services to provide medical and social support), Family/Caregiver (yes, no); Development and technique to improve autonomy (yes, no);

Legal background (Curatorship, Guardianship)
° Data collected by telephone by the nurse
S Postal delivery to the participant’s home
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patient data (age, sex, place of living, long-term and
chronic diseases, date of birth, date of death, health
insurance scheme, benefit of free complementary insur-
ance for lower-income people), all consultations and
visits to General Practitioners (GPs) and ambulatory care
specialists (but nothing about their content), all medical
technical procedures, all dispensed medical devices and
drugs, all lab and diagnostics tests but not their results,
and providers’ level data (their activity and sales turn-
over, geography, prescribing behaviour). In addition,
mortality and cause of death data are also available in
this database.

Extractions from the SNDS will cover the time period
from September 2019 to August 2020 and provide infor-
mation about the post-stroke care pathway (Table 1):

> Number / type / duration of hospitalization in
medicine or surgery departments, rehabilitation
department, psychiatry department and hospitalization
at home. Hospitalisations will be classified into three
categories corresponding to hospital stays with different
clinical meanings with regard to the evolution of stroke
(readmission for management of stroke recurrence and
post-stroke complications, readjustment for post-stroke
follow-up and secondary prevention of stroke and
re-hospitalizations to manage a clinical situation not
related to stroke);
> Number / type of medical and paramedical
consultations at hospital;
> Medical ambulatory care: number / type of medical
consultations (general practitioner, neurologist,
functional rehabilitation physician, cardiologist) and of
paramedical consultations (physiotherapy, speech
therapy, orthopsy), number of care periods, total
duration of each care period;
° Quantity of drug deliveries (antiaggregant,
antihypertensive, statin or anticoagulant treatment,
analgesic);

Vital status of patients.

Ad hoc collection at any of three points in the study
(initial episode, at 3 months and 1 year after the initial
episode).

The collection time for each variable is specified in
Table 1. The categories of variables collected are as
follows:

o Clinical data: risk factors (Alcohol), severity of
stroke at discharge (NIHSS)

o Stroke life pathways data: patient referral, level of
education, marital status, cohabitation status,
professional activity, ability to drive, place of life,
participation to a therapeutic education program,
medical and social care, allowances for disability,
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presence of family and caregiver, development and
technique to improve autonomy and home care,
technical assistance for walking, legal background.
o Post-stroke sequelae assessment

A selection of scales measuring each of the dimensions
explored in our project was selected, based on elements
of feasibility, frequency of use in the exploration of the
dimension considered and metrological performance
(validity and reproducibility): The mode of collection of
sequelae has been adapted according to the validated
mode of administration for each of the scales. The
following sequelae are assessed:

e Cog impairment using the French Telephone
Interview for Cognitive Status Modified (F-
TICS-m). The TICS scale is a tool for screening for
memory disorders. It evaluates time orientation,
spatial orientation, immediate memory, calculation,
semantic memory, delayed recall, language,
understanding of an instruction. Cut offs of 24 and
34 are used (a score less than 24 corresponds to
dementia, a score between 24 and 33 corresponds to
mild cognitive impairment and a score more than 34
corresponds to a normal condition). This scale was
validated in French by telephone [19].

e Depression and anxiety using the hospital anxiety
and depression scale (HADS). The anxiety and
depression score through the HADS seeks to
identify an anxiety-depressive symptomatology and
assess its severity. It is composed of 14 items divided
into 2 scores of seven items each: a depression score
(one for dysphoria, one for deceleration and five for
the anhedonic dimension) and an anxiety score.
Each item is rated from O to 3, allowing to obtain 2
scores. The maximum score for each score is 21.
This scale was validated in French by telephone and
in a self-administered collection mode [20].

e Fatigue using the Fatigue Severity Scale (FSS).
The fatigue score through the FSS measures the
impact of fatigue on different functions. This is a
short questionnaire of nine questions, to which the
patient answers on a scale from 1 to 7. The overall
score is the average of all the scores obtained on
each of the 9 questions. The higher the result, the
greater the fatigue. A threshold of 5.5 is often used
to differentiate high and low fatigue. This scale was
validated in French in a self-administered collection
mode [21].

e Genito-sexual disorders using closed-ended
question “yes/no”.

e Limitations of activities using the modified
Rankin Scale (mRS) [23] and the Barthel Index
(BI) [22]. The modified Rankin Scale (mRS) and the
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Barthel Index (BI) are commonly used scales
measuring the actual abilities of the stroke patient
in the basic activities that determine autonomy.
The mRS is a more global scale, which measures
functional independence rather than the
performance of specific tasks. In this way, mental
as well as physical adaptations following
neurological deficits are assessed. The scale
consists of 7 levels, from 0 to 6, with 0
corresponding to no symptoms and 6
corresponding to death. Cut offs of 2 is used (a
score less than or equal to 2 corresponds to
independence, a score greater than 2 corresponds
to dependence). This scale was validated in
French by telephone and in self or hetero-
administered data collection mode. The IB was
developed in 1965 [22] and later modified by Granger
and colleagues [43] to measure patient performance
in 10 activities of daily living. The IB is considered a
sensitive and reliable disability scale for stroke
patients. The IB items can be divided into two groups:
one, related to self-care (diet, grooming, bathing,
clothing, urinary and anal continence, and toilet use)
and the other, related to mobility (ambulation,
transfers and stair climbing). The maximum score is
100, which indicates that the patient is totally
independent in physical functioning. The lowest score
is 0, which represents a totally dependent bedridden
state. A dependency to consider a return home is
usually defined by a score greater than or equal to 60.
The IB is a scale validated in French in a data
collection mode by interview (hetero-administered).

e Participation restrictions using the Community
Integration Questionnaire (CIQ). The CIQ
assesses disability for brainy people in three areas:
home integration (active participation in the
functioning of the home or household), social
integration (participation in social activities outside
the home), productivity (regular work performance).
It is composed of three sub-scores: home integration
[0-12], social integration [0—10], productivity [0-7].
The total CIQ score [0—29] is the sum of the 3
sub-scores.

Organization of ad hoc data collection

The ad hoc collections at inclusion and throughout pa-
tient follow-up will be carried out by trained IRCs. They
will produce the compilations necessary for the classifica-
tion of rehospitalizations in medicine or surgery depart-
ments, as well as the research of the lost-to-follow-up.
IRCs will be near to participating health facilities to
maximize their responsiveness for patient inclusion and
ad hoc collection at inclusion.
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Ad hoc collection of sequelae and elements of pathways
At inclusion (during hospitalization)

IRCs go to the site at the end of the patient’s stay in
order to proceed with inclusion. This collection is done
directly with the patient or when the patient is unable to
cooperate, with the entourage or the hospital care team.
The information collected will be: 1) patient’s postal
address at the end of his hospitalization, his telephone
number in order to carry out the follow-up visit at 3
months and 1year after the acute phase as well as the
name and address of his attending physician (potentially
important information in the search for those lost to
follow-up), 2) life pathway before stroke data, 3) admin-
istration of three specific assessment scales for different
dimensions of sequelae at discharge: NIHSS, BI and
mRS.

Follow-up visit at 3 months and 1 year after the
acute phase by phone and by mail

This follow-up at 3 months and 1 year will be carried
out by the IRCs, in 2 steps and 2 modes of collection: a
mailing and a telephone interview.

o First step: a mail will be sent by the IRC 15 days
before the anniversary dates of the 3 months and 1
year after the acute episode. It contains: 1) patient
information document about the survey, 2) self-
assessment scales exploring different dimensions of
sequelae to be completed by the patient (self-
questionnaire) or by a caregiver according to the
patient’s state of health: FSS, HADS, CIQ-R, 3)
explanations about modality of filling in self-
questionnaires, 4) pre-stamped envelope to return
the self-questionnaires. Patients will have 15 days to
complete the questionnaires and return them.

e Second step: telephone interview will be conducted
in the week following the anniversary dates of the 3
months and 1 year post-stroke. If the mail
questionnaires have not been received, this phone
call will serve as a reminder. In case of no answer,
the IRC will repeat its call up to 5 times. After 5
attempts, the patient will be considered as
lost-to-follow-up.

The information collected will be: 1) life pathway after-
stroke data, 2) administration of three specific assessment
scales for different dimensions of sequelae: F-TICS-m,
Barthel Index and mRS.

Classification of hospitalizations during the following
year For all included patients, the re-hospitalizations in
medicine or surgery departments that took place during
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the year of follow-up will be identified from the SNDS
base and classified into three categories: 1) readmission
for management of recurrence and post-stroke compli-
cations; 2) readjustment for post-stroke follow-up and
secondary prevention of stroke and 3) re-hospitalizations
to manage a clinical situation not related to stroke.

This classification will be carried out in three stages:
1) automated classification based on ICD-10 codes
and procedures associated with readmission, 2) for re-
hospitalizations not classifiable in an automated way,
the IRC will return to the corresponding patient rec-
ord, within the hospitalization facility and 3) if it is im-
possible for IRC to classify rehospitalization, a group of
experts (including 3 neurologists and a rehabilitation doc-
tor) will meet to classify each remaining hospitalization,
based on the information from the hospitalization report.

Procedure for searching for lost-of-follow-up During
follow-ups at 3 months and 1 year, if the patient is un-
reachable, the IRC will contact the treating physician
and / or the person around the patient to identify a
change in the patient’s place of life or death.

In addition, once all the SNDS links have been com-
pleted, the data manager will identify deaths during a
hospitalization of unreachable patients during follow-ups
at 3 months and 1 year.

Evaluation criteria
The main evaluation criteria is post-stroke activity limi-
tations by the mRS grouped into three categories ([0; 2]:
independence;[3; 5]: dependence; 6: death), at 3 months
and 1 year after the acute episode.

The secondary evaluation criteria are:

Other post-stroke sequelae at 3 months and 1 year

o Post-stroke cognitive disorders by TICS score
grouped into 3 categories (24: dementia; [24; 33]: MCI;
34: normal) at 3 months and 1 year after the acute
episode.

o Post-stroke anxiety and depression disorders by
HADS score according to 2 sub-score of anxiety and
depression, each grouped into 3 categories ([0; 7]:
absence of cases; [8; 10]: questionable state; [11; 21]:
certain state) at 3 months and 1 year after the acute
episode.

o Post-stroke fatigue by the FSS score grouped into 2
categories (5.5: low fatigue; 5.5: high fatigue) at 3
months and 1 year after the acute episode.

Post-stroke activity limitations by BI grouped into 4
categories (< 20: bedridden; [20-59]: partial autonomy;
[60-79]: autonomy for return home; 80: complete au-
tonomy) at 3 months and 1 year after the acute episode.
Restrictions on post-stroke participation by the CIQ-R

Page 9 of 13

score grouped into 4 categories ([0-12]: home integra-
tion; [0-10]: social integration; [0-7]: productivity; [0-6]:
electronic social networking) at 3 months and 1 year after
the acute episode. Patient clusters responding to pathways
with common or similar characteristics (pathway typology).

Data management and statistical analysis

Sample size selection

The primary endpoint is the mRS, measured at 3 months
and 1year after the stroke. Based on data from a pilot
study, we assume a prevalence of independence of 51%,
dependence of 30% and death of 19%. Several simulations
were performed by varying the frequency of exposure to
the risk factor studied (very rare to very common). By
fixing the risk of first species at 5% and the power of the
association test at 80%, to show an odds ratio of at least 2
(odds ratios to move to a higher class: independence to
dependence or death, dependence on death), 368 patients
should be included to cover a change in exposure to the
risk factor studied, ranging from 20% (rare exposure) to
80% (frequent exposure).

The study is stratified on the NIHSS score assessed at
inclusion (at the end of the hospital stay for acute epi-
sode management) in 3 categories (<6, 7-16, > 16) and
needs to include 368 patients per category of NIHSS or
1104 patients in total (software R v3.3.1).

To account for an estimated 5 to 10% of lost to
follow-up, it is necessary to include 1210 patients.

Statistical analysis

Analysis strategy The analysis of the assessment criteria
will be carried out on available data, i.e. without any
replacement of missing data. For the analysis of the pri-
mary endpoint, a sensitivity analysis of missing data,
using a multiple imputation method, may be considered.
The analysis will be carried out using the SAS 9.3 soft-
ware (or later version) considering a risk of first species
fixed at o = 5%. A statistical analysis plan will be defined
blind data.

Statistical methods Qualitative variables will be described
in terms of numbers, percentages, and 95% confidence
intervals according to the exact binomial distribution.
Comparisons will be made by the Chi-square, corrected
Chi-square or exact Fisher test. A logistic or polytomial
regression model will be used to take into account the ad-
justment variables.

The quantitative variables will be described in terms of
mean, standard deviation, median, extent and interquar-
tile range. Comparisons will be made by Student test,
Student test for unequal variances, Wilcoxon test, ac-
cording to the distribution of the variable of interest.
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Analysis plan Characteristics of patients at inclusion
and during the study.

Patients will be described to the following variables:
compliance with eligibility criteria; socio-demographic,
clinical, and pathways characteristics. A description of
the violations of the protocol, causes of death and aban-
donment will be made and patients who have died, lost
sight of, or abandoned research may be described and
compared with other patients.

Analysis of the primary endpoint.

The mRS, the primary endpoint, is an ordered variable
with three response modalities. The analysis is based on
a Proportional Odds Model, assuming an identical odds
ratio for each possible dichotomization of the criterion.

In order to take into account the correlation between
the measurement of the mRS at 3 months and that one
at 1 year, a random effect on the time will be systematic-
ally added to the models.

The odds proportionality hypothesis and the log-linearity
hypothesis will be systematically checked.

Analysis of secondary endpoints

° Typology of the different patient stroke pathways

In order to identify the types of paths, a hierarchical
clustering, or latent class clustering, will be carried out.

o Stroke elements associated with post-stroke sequelae

In order to evaluate the association between the path-
way elements and each of the identified sequelae, linear,
logistic or polytomic regression models with random
effects will be implemented. The assumptions underlying
the modelling used will be systematically verified.

o Social and geographical inequalities in care

The social and geographical characteristics of the pa-
tients included will be described and compared, using
the descriptive and comparative statistical methods de-
tailed above, between the different types of pathways
identified.

Ethics

All patients will be informed of the objectives of the
study and invited to voluntarily participate at the first
contact and at the 3 months and 1 year follow-up visit.
Patients who will agree to participate will provide oral
consent. All information will be kept confidential.

The ObA2 observatory has received the French authority
in charge of data protection (CNIL - authorization n°911,
201) authorizations necessary for the processing of nomina-
tive medical data. Authorizations with the Comité de
Protection des Personnes (CPP- number 2018-A01919-46)
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and CNIL (authorization n° 918,423 (DR 2019-088) have
been specifically received for the PAPASépa project.

Discussion
Expected outcomes
By integrating a longitudinal dimension and relying on a
large cohort, the new knowledge generated by this pro-
ject will make it possible to identify the barriers and the
factors favorable to the outcome of the life pathways,
i.e.: 1) information on the elements of the pathway most
closely associated with patient functional prognosis, 2)
an accurate description of the life pathways, patients
with stroke, by defining a typology of these pathways,
information currently poorly known, especially on the
downstream path, 3) very precise information on the
frequency of post-stroke sequelae 3 months and 1 year
after the stroke, information currently missing in France.
This information is important for the planning of the
offer and thus to the shared and enlightened manage-
ment of the public policies concerning stroke pathways.
Thus, knowledge about the link between the life path-
ways and functional outcome will bring original infor-
mation to reduce the impact of stroke by taking into
account resources needed meeting the needs of patients
and objective information on the inequalities of access
to care and on the shortcomings of the healthcare offer.

Feasibility of the proposed approach

In order to help develop and ensure its feasibility, all the
necessary teams and skills are involved in the project:
neurologist clinicians, researchers in health services re-
search who know the databases and have the skills in
the SNDS data processing, an operational team from the
ObA2 cohort, and finally medical informatics teams who
will be able to develop data-visualization methods for
pathway analysis.

Moreover, the ad hoc collection of sequelae has been
tested in a pilot survey and showed its feasibility, its
acceptability for patients and caregivers.

Concerning the technical and ethical conditions of the
links between the existing databases, respective reconcil-
iations of these databases have already been tested and
will be carried out in a secure manner after prior
approval by the CNIL (Commission Nationale Informa-
tique et Libertés).

Justification of methodological choices

Study design

Research on pathways must integrate a longitudinal
dimension and rely as much as possible on large cohorts.
Our project is based on a prospective multicenter cohort
(ObA2 cohort), following the life pathway and sequelae
of stroke patients for 1 year after the acute episode. Such
a design will allow to approaching the place and the role
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of the temporal and spatial pathway dimensions on the
functional prognosis of patients with stroke.

The project relies on data from ad hoc collection and
extraction of data from three existing databases. The
combination of these sources of information will allow
the understanding of the heterogeneity of the life path-
way of stroke patients as a whole, in all its dimensions,
temporal and spatial, from the acute episode up to 1
year of follow-up.

The cohort will be divided into three strata according
to the severity of the patient’s initial clinical condition,
as measured by the NIHSS score at hospital discharge.
The initial severity of stroke is one of the variables most
strongly associated with functional prognosis after stroke
and influences the type of life pathway of stroke patients.
Thus, it constitutes a potential major confounding factor
in the relationship between stroke and sequelae. The
NIHSS score at the exit was preferred to the NIHSS at
entry because the patient’s pathway is more strongly
influenced by the level of hospital dependence at dis-
charge than at entrance, major progress being potentially
made during the acute phase of stay.

Other major potential confounding factors, including
clinical patient characteristics and elements of the acute
phase care pathway, already identified as predictive fac-
tors on functional prognosis, are collected and considered
in the data analysis (variables related to the patient’s previ-
ous condition, variables related to stroke and variables re-
lated to the patient’s care pathway prior to hospitalization).

Management of the evolving character of the events
collected

The three times ad hoc collection and the continuing and
prospective collection of pathway events from existing da-
tabases will allow the analysis and the management of the
evolving nature of the main study issues: sequelae, socio-
economic environment and health events during the year
after stroke. This evolutional process is major to describe
because it modifies the patient pathway itself. The evolv-
ing character of the sequelae throughout the post-hospital
journey requires the use of adapted statistical model. This
polyptic regression model will analyze the factors associ-
ated with sequelae at 1 year, while taking into account the
degree of these sequelae at 3 months.

Life pathways: perimeter

Despite a collective awareness, as to the inadequacy of
the organization of the health system, different realities
exist regarding the notion of pathways [38, 44—46].

In the PAPASéPA project, we adopt the global con-
ception of the life pathway of stroke patients. All the
elements of care but also the context of life in which the
patient evolves (family and social environment, financial
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aid, income, adaptation of lifestyle and environment,
etc....) will be taken into account.

However, life pathway data are mainly collected during
phone interviews using closed-ended questions. Responses
may lack of precision and could be not exact. In order to
obtain a more precise description of these life pathways
access to databases such as the CDAPH (Commission for
the rights of disabled persons to independence) would be
necessary. This database, which collects all the social ben-
efits people receive, will only be available in the coming
years.

Types of measured sequelae and tools taken to measure
them
The sequelae explored include all impairments (cogni-
tive disorders, anxiety disorders and fatigue), activity
limitations (residual and recuperated functional possibil-
ities) and participation restrictions (social consequences)
resulting from stroke based on the ICF (International
Classification of functioning disability and health). The
variables sphincteric disorders and dysphagia will be
collected from the Barthel and mRS scales respectively.

While motor impairment, ataxia or aphasia are easily
recognized complications, other deficiencies, such as
cognitive impairment [47], depression or fatigue are also
frequently reported but under evaluated among stroke
survivors. These so-called “invisible” deficiencies are
thought to contribute to the participation restrictions in
daily life activities and impaired quality of life [48]. To
address this lack of information, we adopted a multi-
dimensional approach to assess the frequency and type
of deficiencies with a focus on their daily-life conse-
quences (limitations of activities, participation restric-
tions) in a cohort of stroke survivors during 1 year after
stroke.

The scales measuring each of the dimensions explored
are based on elements of feasibility, frequency of use,
validation and application condition.

Main outcome

The main outcome is the modified Rankin score in three
categories. This score gives an overall measure of the
level of functional dependence, integrating the ICF com-
ponents of body function, activity to participation. This
is the reference measure found in many publications. Its
use in this project will allow national and international
comparisons. The defect of reproducibility of its meas-
urement will be taken into account in our project, as fol-
lowing: 1) measure realized by only three people trained
according to the good practices of use of the scale before
the start of the project, 2) the IRC measuring the mRS
during the follow up are not those who included them.
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Representativeness of cohort compared to stroke
occurring in the Aquitaine region

A total of 13 health facilities are actively involved in the
PAPASéEPA project. They include all types of stroke
facilities: 5 stroke units, 2 hospitals with neurologist and
6 hospitals without a neurologist. They are spread through-
out the Aquitaine region (former Aquitaine region). Their
annual stroke patients queue ranges from 70 to more than
1000. In 2016, these 13 centers cared for 5230 stroke pa-
tients, which represented 68% of strokes registered in the
2016 regional PMSI Aquitaine database. The comparison
between the 2016 ObA2 cohort of these 13 centers and the
2016 PMSI stroke database showed similar age and type
characteristics of stroke. Everything suggests that these 13
centers make it possible to constitute a cohort of stroke
patients representative of the population of patients treated
in Aquitaine for stroke.

Outlook

Healthcare is changing towards more patient focused care.
It's an international phenomena. The sharing of informa-
tion systems and the easy sharing of data between profes-
sionals is a powerful vector of this evolution, which is
conducive to the development of new methodologies for
data analysis. The study of the complete patient-centered
hospitalization journey in the year following the acute
stroke episode requires a longitudinal approach to se-
quences of health events ordered over time. The reconsti-
tution of these pathways will be based on the chaining of
the different hospital stays of the patient, from the first
hospitalization during the acute episode of stroke to 1 year
of follow-up after the stroke. This project will provide a
first overview of the life pathway of stroke patients and
have a description of the existing to provide elements in
order to propose solutions to the problems posed.
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6 Annexes

6.1 Annexe 1 : Application de la CIF a’AVC

COMPREHENSIVE ICF CORE SET for STROKE

BODY FUNCTIONS

= physiological functions of body systems (including psychological functions)

b110 Consciousness functions
General mental functions of the state of awareness and alertness, including the clarity and continuity of the
wakeful state.
Inclusions: functions of the state, continuity and quality of consciousness; loss of consciousness, coma, vegetative
states, fugues, trance states, possession states, drug-induced altered consciousness, delirium, stupor
Exclusions: orientation functions (b114); energy and drive functions (b130),; sleep functions (b134)

b114 Orientation functions
General mental functions of knowing and ascertaining one's relation to self, to others, to time and to one's
surroundings.
Inclusions: functions of orientation to time, place and person; orientation to self and others; disorientation to time, place
and person
Exclusions: consciousness functions (b110); attention functions (b140); memory functions (b144)

b117 Intellectual functions
General mental functions, required to understand and constructively integrate the various mental functions,
including all cognitive functions and their development over the life span.
Inclusions: functions of intellectual growth; intellectual retardation, mental retardation, dementia
Exclusions: memory functions (b144); thought functions (b160); higher-level cognitive functions (b164)

b126 Temperament and personality functions
General mental functions of constitutional disposition of the individual to react in a particular way to situations,
including the set of mental characteristics that makes the individual distinct from others.
Inclusions: functions of extraversion, introversion, agreeableness, conscientiousness, psychic and emotional stability,
and openness to experience; optimism; novelty seeking; confidence; trustworthiness
Exclusions: intellectual functions (b117); energy and drive functions (b130); psychomotor functions (b147); emotional
functions (b152)

b130 Energy and drive functions
General mental functions of physiological and psychological mechanisms that cause the individual to move
towards satisfying specific needs and general goals in a persistent manner.
Inclusions: functions of energy level, motivation, appetite, craving (including craving for substances that can be abused),
and impulse control
Exclusions: consciousness functions (b110); temperament and personality functions (b126); sleep functions (b134);
psychomotor functions (b147); emotional functions (b152)

b134 Sleep functions
General mental functions of periodic, reversible and selective physical and mental disengagement from one's
immediate environment accompanied by characteristic physiological changes.
Inclusions: functions of amount of sleeping, and onset, maintenance and quality of sleep; functions involving the sleep
cycle, such as in insomnia, hypersomnia and narcolepsy
Exclusions: consciousness functions (b110); energy and drive functions (b130); attention functions (b140); psychomotor
functions (b147)

b140 Attention functions
Specific mental functions of focusing on an external stimulus or internal experience for the required period of
time.
Inclusions: functions of sustaining attention, shifting attention, dividing attention, sharing attention; concentration; dis-
tractibility
Exclusions: consciousness functions (b110); energy and drive functions (b130); sleep functions (b134); memory func-
tions (b144); psychomotor functions (b147); perceptual functions (b156)

b144 Memory functions
Specific mental functions of registering and storing information and retrieving it as needed.
Inclusions: functions of short-term and long-term memory, immediate, recent and remote memory; memory span; re-
trieval of memory; remembering; functions used in recalling and learning, such as in nominal, selective and dissociative
amnesia
Exclusions: consciousness functions (b110); orientation functions (b114); intellectual functions (b117); attention func-
tions (b140); perceptual functions (b156); thought functions (b160); higher-level cognitive functions (b164); mental
functions of language (b167); calculation functions (b172)

b152 Emotional functions
Specific mental functions related to the feeling and affective components of the processes of the mind.
Inclusions: functions of appropriateness of emotion, regulation and range of emotion; affect; sadness, happiness, love,
fear, anger, hate, tension, anxiety, joy, sorrow; lability of emotion; flattening of affect
Exclusions: temperament and personality functions (b126); energy and drive functions (b130)

b156 Perceptual functions
Specific mental functions of recognizing and interpreting sensory stimuli.
Inclusions: functions of auditory, visual, olfactory, gustatory, tactile and visuospatial perception, such as a hallucination
or illusion
Exclusions: consciousness functions (b110); orientation functions (b114); attention functions (b140); memory functions
(b144); mental functions of language (b167); seeing and related functions (b210-b229); hearing and vestibular functions
(b230-b249); additional sensory functions (b250-b279)

220



b164

Higher-level cognitive functions

Specific mental functions especially dependent on the frontal lobes of the brain, including complex
goal- directed behaviours such as decision-making, abstract thinking, planning and carrying out
plans, mental flexi- bility, and deciding which behaviours are appropriate under what circumstances;
often called executive func- tions.

Inclusions: functions of abstraction and organization of ideas; time management, insight and judgement;
concept for- mation, categorization and cognitive flexibility

Exclusions: memory functions (b144); thought functions (b160); mental functions of language (b167);
calculation func- tions (b172)

b167

Mental functions of language

Specific mental functions of recognizing and using signs, symbols and other components of a
language. Inclusions: functions of reception and decryption of spoken, written or other forms of language
such as sign language; functions of expression of spoken, written or other forms of language; integrative
language functions, spoken and writ- ten, such as involved in receptive, expressive, Broca's, Wernicke's

and conduction aphasia

Exclusions: attention functions (b140); memory functions (b144); perceptual functions (b156); thought
functions (b160); higher-level cognitive functions (b164); calculation functions (b172); mental functions of

complex movements (b176);
Chapter 2 Sensory Functions and Pain; Chapter 3 Voice and Speech Functions

b172

Calculation functions

Specific mental functions of determination, approximation and manipulation of mathematical
symbols and processes.
Inclusions: functions of addition, subtraction, and other simple mathematical calculations; functions of
complex mathe- matical operations
Exclusions: attention functions (b140); memory functions (b144); thought functions (b160); higher-level
cognitive func- tions (b164); mental functions of language (b167)

b176

Mental functions of sequencing complex movements

Specific mental functions of sequencing and coordinating complex, purposeful movements.
Inclusions: impairments such as in ideation, ideomotor, dressing, oculomotor and speech apraxia
Exclusions: psychomotor functions (b147); higher-level cognitive functions (b164); Chapter 7
Neuromusculoskeletal and Movement-Related Functions

b180

Experience of self and time functions

Specific mental functions related to the awareness of one's identity, one's body, one's position in
the reality of one's environment and of time.
Inclusions: functions of experience of self, body image and time

b210

Seeing functions

Sensory functions relating to sensing the presence of light and sensing the form, size, shape and
colour of the visual stimuli.

Inclusions: visual acuity functions; visual field functions; quality of vision; functions of sensing light and
colour, visual acuity of distant and near vision, monocular and binocular vision; visual picture quality;
impairments such as myopia, hypermetropia, astigmatism, hemianopia, colour-blindness, tunnel vision,
central and peripheral scotoma, diplopia, night blindness and impaired adaptability to light

Exclusion: perceptual functions (b156)

b215

Functions of structures adjoining the eye

Functions of structures in and around the eye that facilitate seeing functions.
Inclusions: functions of internal muscles of the eye, eyelid, external muscles of the eye, including voluntary
and tracking movements and fixation of the eye, lachrymal glands, accommodation, pupillary reflex;
impairments such as in nystag- mus, xerophthalmia and ptosis
Exclusions: seeing functions (b210); Chapter 7 Neuromusculoskeletal and Movement-related Functions

b260

Proprioceptive function

Sensory functions of sensing the relative position of body parts.
Inclusions: functions of statesthesia and kinaesthesia
Exclusions: vestibular functions (b235); sensations related to muscles and movement functions (b780)

b265

Touch function

Sensory functions of sensing surfaces and their texture or quality.
Inclusions: functions of touching, feeling of touch; impairments such as numbness, anaesthesia, tingling,
paraesthesia and hyperaesthesia
Exclusions: sensory functions related to temperature and other stimuli (b270)

b270

Sensory functions related to temperature and other stimuli

Sensory functions of sensing temperature, vibration, pressure and noxious stimulus.
Inclusions: functions of being sensitive to temperature, vibration, shaking or oscillation, superficial
pressure, deep pres- sure, burning sensation or a noxious stimulus
Exclusions: touch functions (b265); sensation of pain (b280)

b280

Sensation of pain

Sensation of unpleasant feeling indicating potential or actual damage to some body structure.
Inclusions: sensations of generalized or localized pain in one or more body part, pain in a dermatome,
stabbing pain, burning pain, dull pain, aching pain; impairments such as myalgia, analgesia and
hyperalgesia

b310

Voice functions

Functions of the production of various sounds by the passage of air through the larynx.
Inclusions: functions of production and quality of voice; functions of phonation, pitch, loudness and other
qualities of voice; impairments such as aphonia, dysphonia, hoarseness, hypernasality and hyponasality

Exclusions: mental functions of language (b167); articulation functions (b320)
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b320 Articulation functions

Functions of the production of speech sounds.
Inclusions: functions of enunciation, articulation of phonemes; spastic, ataxic, flaccid dysarthria;
anarthria Exclusions: mental functions of language (b167); voice functions (b310)

b330 Fluency and rhythm of speech functions

Functions of the production of flow and tempo of speech.
Inclusions: functions of fluency, rhythm, speed and melody of speech; prosody and intonation; impairments
such as stuttering, stammering, cluttering, bradylalia and tachylalia
Exclusions: mental functions of language (b167); voice functions (b310); articulation functions (b320)

b410 Heart functions

Functions of pumping the blood in adequate or required amounts and pressure throughout the body.
Inclusions: functions of heart rate, rhythm and output; contraction force of ventricular muscles; functions of
heart valves; pumping the blood through the pulmonary circuit; dynamics of circulation to the heart;
impairments such as tachycardia, bradycardia and irregular heart beat and as in heart failure,
cardiomyopathy, myocarditis and coronary insufficiency,

Exclusions: blood vessel functions (b415); blood pressure functions (b420); exercise tolerance functions
(b455)

b415 Blood vessel functions

Functions of transporting blood throughout the body.
Inclusions: functions of arteries, capillaries and veins; vasomotor function; functions of pulmonary arteries,
capillaries and veins; functions of valves of veins; impairments such as in blockage or constriction of arteries;
atherosclerosis, arteriosclerosis, thromboembolism and varicose veins
Exclusions: heart functions (b410); blood pressure functions (b420); haematological system functions (b430);
exercise tolerance functions (b455)

b420 Blood pressure functions

Functions of maintaining the pressure of blood within the arteries.
Inclusions: functions of maintenance of blood pressure; increased and decreased blood pressure;
impairments such as in hypotension, hypertension and postural hypotension
Exclusions: heart functions (b410); blood vessel functions (b415); exercise tolerance functions (b455)

b455 Exercise tolerance functions

Functions related to respiratory and cardiovascular capacity as required for enduring physical
exertion.
Inclusions: functions of physical endurance, aerobic capacity, stamina and fatiguability
Exclusions: functions of the cardiovascular system (b410-b429); haematological system functions (b430);
respiration functions (b440); respiratory muscle functions (b445); additional respiratory functions (b450)

b510 Ingestion functions

Functions related to taking in and manipulating solids or liquids through the mouth into the body.
Inclusions: functions of sucking, chewing and biting, manipulating food in the mouth, salivation, swallowing,
burping, regurgitation, spitting and vomiting; impairments such as dysphagia, aspiration of food, aerophagia,
excessive saliva- tion, drooling and insufficient salivation
Exclusion: sensations associated with digestive system (b535)

b525 Defecation functions

Functions of elimination of wastes and undigested food as faeces and related functions.
Inclusions: functions of elimination, faecal consistency, frequency of defecation; faecal continence,
flatulence; impair- ments such as constipation, diarrhoea, watery stool and anal sphincter incompetence or
incontinence
Exclusions: digestive functions (b515); assimilation functions (b520); sensations associated with the
digestive system (b535)

b620 Urination functions

Functions of discharge of urine from the urinary bladder.

Inclusions: functions of urination, frequency of urination, urinary continence; impairments such as in stress,
urge, reflex, overflow, continuous incontinence, dribbling, automatic bladder, polyuria, urinary retention and
urinary urgency

Exclusions: urinary excretory functions (b610); sensations associated with urinary functions (b630)

b640 Sexual functions

Mental and physical functions related to the sexual act, including the arousal, preparatory,
orgasmic and reso- lution stages.
Inclusions: functions of the sexual arousal, preparatory, orgasmic and resolution phase: functions related to
sexual interest, performance, penile erection, clitoral erection, vaginal lubrication, ejaculation, orgasm;
impairments such as in impotence, frigidity, vaginismus, premature ejaculation, priapism and delayed

ejaculation
Exclusions: procreation functions (b660); sensations associated with genital and reproductive functions
(b670)
b710 Mobility of joint functions

Functions of the range and ease of movement of a joint.

Inclusions: functions of mobility of single or several joints, vertebral, shoulder, elbow, wrist, hip, knee, ankle,
small joints of hands and feet; mobility of joints generalized; impairments such as in hypermobility of joints,
frozen joints, frozen shoulder, arthritis
Exclusions: stability of joint functions (b715); control of voluntary movement functions (b760)

b715 Stability of joint functions

Functions of the maintenance of structural integrity of the joints.
Inclusions: functions of the stability of a single joint, several joints, and joints generalized; impairments such
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as in unsta- ble shoulder joint, dislocation of a joint, dislocation of shoulder and hip
Exclusion: mobility of joint functions (b710)

b730 Muscle power functions

Functions related to the force generated by the contraction of a muscle or muscle groups.
Inclusions: functions associated with the power of specific muscles and muscle groups, muscles of one limb,
one side of the body, the lower half of the body, all limbs, the trunk and the body as a whole; impairments
such as weakness of small muscles in feet and hands, muscle paresis, muscle paralysis, monoplegia,
hemiplegia, paraplegia, quadriplegia and akinetic mutism
Exclusions: functions of structures adjoining the eye (b215); muscle tone functions (b735); muscle
endurance functions (b740)

b735 Muscle tone functions

Functions related to the tension present in the resting muscles and the resistance offered when
trying to move the muscles passively.

Inclusions: functions associated with the tension of isolated muscles and muscle groups, muscles of one
limb, one side of the body and the lower half of the body, muscles of all limbs, muscles of the trunk, and all
muscles of the body; im- pairments such as hypotonia, hypertonia and muscle spasticity

Exclusions: muscle power functions (b730); muscle endurance functions (b740)

b740 Muscle endurance functions

Functions related to sustaining muscle contraction for the required period of time.
Inclusions: functions associated with sustaining muscle contraction for isolated muscles and muscle groups,
and all muscles of the body; impairments such as in myasthenia gravis
Exclusions: exercise tolerance functions (b455); muscle power functions (b730); muscle tone functions
(b735)

b750 Motor reflex functions

Functions of involuntary contraction of muscles automatically induced by specific stimuli.

Inclusions: functions of stretch motor reflex, automatic local joint reflex, reflexes generated by noxious stimuli

and other exteroceptive stimuli; withdrawal reflex, biceps reflex, radius reflex, quadriceps reflex, patellar
reflex, ankle reflex

b755 Involuntary movement reaction functions

Functions of involuntary contractions of large muscles or the whole body induced by body position,
balance and threatening stimuli.
Inclusions: functions of postural reactions, righting reactions, body adjustment reactions, balance reactions,
supporting reactions, defensive reactions
Exclusion: motor reflex functions (b750)

b760 Control of voluntary movement functions

Functions associated with control over and coordination of voluntary movements.
Inclusions: functions of control of simple voluntary movements and of complex voluntary movements,
coordination of voluntary movements, supportive functions of arm or leg, right left motor coordination, eye
hand coordination, eye foot coordination; impairments such as control and coordination problems, e.g.

dysdiadochokinesia
Exclusions: muscle power functions (b730); involuntary movement functions (b765); gait pattern functiong
(b770)

b770 Gait pattern functions

Functions of movement patterns associated with walking, running or other whole body movements.
Inclusions: walking patterns and running patterns; impairments such as spastic gait, hemiplegic gait,
paraplegic gait, asymmetric gait, limping and stiff gait pattern
Exclusions: muscle power functions (b730); muscle tone functions (b735); control of voluntary movement
functions (b760); involuntary movement functions (b765)
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BODY STRUCTURES
= anatomical parts of the body such as organs, limbs and their components

s110 Structure of brain

s410 Structure of cardiovascular system
s720 Structure of shoulder region
s730 Structure of upper extremity
s750 Structure of lower extremity
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ACTIVITIES AND PARTICIPATION
= execution of a task or action by an individual and involvement in a life situation

d115 Listening

Using the sense of hearing intentionally to experience auditory stimuli, such as listening to a radio,
music or a lecture.

d155 Acquiring skills

Developing basic and complex competencies in integrated sets of actions or tasks so as to initiate and
follow through with the acquisition of a skill, such as manipulating tools or playing games like chess.
Inclusion: acquiring basic and complex skills

d160 Focusing attention

Intentionally focusing on specific stimuli, such as by filtering out distracting noises.

d166 Reading

Performing activities involved in the comprehension and interpretation of written language (e.g. books,
instruc- tions or newspapers in text or Braille), for the purpose of obtaining general knowledge or
specific information.

Exclusion: learning to read (d140)

d170 Writing

Using or producing symbols or language to convey information, such as producing a written record of
events or ideas or drafting a letter.
Exclusion: learning to write (d145)

d172 Calculating

Performing computations by applying mathematical principles to solve problems that are described in
words and producing or displaying the results, such as computing the sum of three numbers or finding
the result of dividing one number by another.

Exclusion: learning to calculate (d150)

d175 Solving problems

Finding solutions to questions or situations by identifying and analysing issues, developing options
and solu- tions, evaluating potential effects of solutions, and executing a chosen solution, such as in
resolving a dispute between two people.
Inclusions: solving simple and complex
problems Exclusions: thinking (d163);
making decisions (d177)

d210 Undertaking a single task

Carrying out simple or complex and coordinated actions related to the mental and physical components
of a single task, such as initiating a task, organizing time, space and materials for a task, pacing task
performance, and carrying out, completing, and sustaining a task.

Inclusions: undertaking a simple or complex task; undertaking a single task independently or in a group
Z}g:zl%.jions: acquiring skills (d155); solving problems (d175); making decisions (d177); undertaking multiple tasks

d220 Undertaking multiple tasks

Carrying out simple or complex and coordinated actions as components of multiple, integrated and
complex tasks in sequence or simultaneously.
Inclusions: undertaking multiple tasks; completing multiple tasks, undertaking multiple tasks independently and
in a group
Exclusions: acquiring skills (d155); solving problems (d175); making decisions (d177); undertaking a single task|
(d210)

d230 Carrying out daily routine

Carrying out simple or complex and coordinated actions in order to plan, manage and complete the
require- ments of day-to-day procedures or duties, such as budgeting time and making plans for
separate activities throughout the day.

Inclusions: managing and completing the daily routine; managing one's own activity level Exclusion:
undertaking multi- ple tasks (d220)

d240 Handling stress and other psychological demands

Carrying out simple or complex and coordinated actions to manage and control the psychological
demands required to carry out tasks demanding significant responsibilities and involving stress,
distraction, or crises, such as driving a vehicle during heavy traffic or taking care of many children.

Inclusions: handling responsibilities; handling stress and crisis
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dd445 Hand and arm use

Performing the coordinated actions required to move objects or to manipulate them by using hands and arms,
such as when turning door handles or throwing or catching an object

Inclusions: pulling or pushing objects; reaching; turming or twisting the hands or arms; throwing; catching

Exclusion: fine hand use (d440)

d450 Walking

Moving along a surface on foot, step by step, so that one foot is always on the ground, such as when strolling,
sauntering, walking forwards, backwards, or sideways.

Inclusions: walking short or long distances; walking on different surfaces; walking around obstacles

Exclusions: transferring oneself (d420); moving around {d455)

d455 Moving around

Moving the whole body from one place to another by means other than walking, such as climbing over a rock
or running down a street, skipping, scampering, jumping, somersaulting or running around obstacles.
Inclusions: erawling, elimbing, running, jogging, jumping, and swimming

Exclusions: transferring oneself (d420); walking (d450)

d460 Moving around in different locations

Walking and moving around in various places and situations, such as walking between rooms in a house, with-
in a building, or down the street of a town.

Inclusions: moving around within the home, crawling or climbing within the home; walking or moving within buildings
other than the home, and outside the home and other buildings

d465 Moving around using equipment

Moving the whole body from place to place, on any surface or space, by using specific devices designed to
facilitate moving or create other ways of moving around, such as with skates, skis, or scuba equipment, or
moving down the street in a wheelchair or a walker.

Exclusions: transferring oneself (d420); walking (d450); moving around (d455); using transportation (d470); driving

(d475)

d470 Using transportation

Using transportation to move around as a passenger, such as being driven in a car or on a bus, rickshaw, jit-
ney, animal-powered vehicle, or private or public taxi, bus, train, tram, subway, boat or aircraft.

Inclusions: using human-powered transportation; using private motorized or public transportation

Exclusions: moving around using equipment (d465); driving (d475)

d475 Driving

Being in control of and moving a vehicle or the animal that draws it, travelling under one's own direction or
having at one's disposal any form of transportation, such as a car, bicycle, boat or animal-powered vehicle.
Inclusions: driving human-powered transportation, motorized vehicles, animal-powered vehicles

Exclusions: moving around using equipment (d465); using transportation (d470)

d510 Washing oneself

Washing and drying one's whole body, or body parts, using water and appropriate cleaning and drying materi-
als or methods, such as bathing, showering, washing hands and feet, face and hair, and drying with a towel.
Inclusions: washing body parts, the whole body; and drying oneself

Exclusions: caring for body parts (d520); toileting (d530)

d520 Caring for body parts

Looking after those parts of the body, such as skin, face, teeth, scalp, nails and genitals, that requires more
than washing and drying.

Inclusions: caring for skin, teeth, hair, finger and toe nails

Exclusions: washing oneself (d510); toileting (d530)

d530 Toileting

Planning and carrying out the elimination of human waste (menstruation, urination and defecation), and clean-
ing oneself afterwards.

Inclusions: regulating urination, defecation and menstrual care

Exclusions: washing oneself (d510); caring for body parts (d520)

d540 Dressing

Carrying out the coordinated actions and tasks of putting on and taking off clothes and footwear in sequence
and in keeping with climatic and social conditions, such as by putting on, adjusting and removing shirts, skirts,
blouses, pants, undergarments, saris, kimono, tights, hats, gloves, coats, shoes, boots, sandals and slippers.
Inclusions: putting on or taking off clothes and footwear and choosing appropriate clothing
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d550

Eating

Carrying out the coordinated tasks and actions of eating food that has been served, bringing it to the mouth
and consuming it in culturally acceptable ways, cutting or breaking food into pieces, opening bottles and cans,
using eating implements, having meals, feasting or dining.

Exclusion: drinking (d560)

d570 Looking after one’s health
Ensuring physical comfort, health and physical and mental well-being, such as by maintaining a balanced diet,
and an appropriate level of physical activity, keeping warm or cool, avoiding harms to health, following safe sex
practices, including using condoms, getting immunizations and regular physical examinations.
Inclusions: ensuring one's physical comfort; managing diet and fitness; maintaining one's health

d620 Acquisition of goods and services
Selecting, procuring and transporting all goods and services required for daily living, such as selecting, pro-
curing, transporting and storing food, drink, clothing, cleaning materials, fuel, household items, utensils, cook-
ing ware, domestic appliances and tools; procuring utilities and other household services.

Inclusions: shopping and gathering daily necessities

Exclusion: acquiring a place to live (d610)

d630 Preparing meals
Planning, organizing, cooking and serving simple and complex meals for oneself and others, such as by mak-
ing a menu, selecting edible food and drink, getting together ingredients for preparing meals, cooking with heat
and preparing cold foods and drinks, and serving the food.
Inclusions: preparing simple and complex meals
Exclusions: eating (d550); drinking (d560); acquisition of goods and services (d620); doing housework (d640); caring for
household objeets (d650); caring for others (d660)

d640 Doing housework
Managing a household by cleaning the house, washing clothes, using household appliances, storing food and
disposing of garbage, such as by sweeping, mopping, washing counters, walls and other surfaces; collecting
and disposing of household garbage; tidying rooms, closets and drawers; collecting, washing, drying, folding
and ironing clothes; cleaning footwear; using brooms, brushes and vacuum cleaners; using washing ma-
chines, driers and irons.
Inclusions: washing and drying clothes and garments; cleaning cooking area and utensils; cleaning living area; using
household appliances, storing daily necessities and disposing of garbage
Exclusions: acquiring a place to live (d610); acquisition of goods and services (d620); preparing meals (d630); earing for
household objects (d650); caring for others (d660)

d710 Basic interpersonal interactions
Interacting with people in a contextually and socially appropriate manner, such as by showing consideration
and esteem when appropriate, or responding to the feelings of others.
Inclusions: showing respect, warmth, appreciation, and tolerance in relationships; responding to criticism and social
cues in relationships; and using appropriate physical contact in relationships

d750 Informal social relationships
Entering into relationships with others, such as casual relationships with people living in the same community
or residence, or with co-workers, students, playmates or people with similar backgrounds or professions.
Inclusions: informal relationships with friends, neighbours, acquaintances, co-inhabitants and peers

d760 Family relationships
Creating and maintaining kinship relationships, such as with members of the nuclear family, extended family,
foster and adopted family and step-relationships, more distant relationships such as second cousins, or legal
guardians.
Inclusions: parent-child and child-parent relationships, sibling and extended family relationships

d770 Intimate relationships
Creating and maintaining close or romantic relationships between individuals, such as husband and wife, lov-
ers or sexual partners.
Inclusions: romantic, spousal and sexual relationships

dg45 Acquiring, keeping and terminating a job

SeekKing, finding and choosing employment, being hired and accepting employment, maintaining and advanc-
ing through a job, trade, occupation or profession, and leaving a job in an appropriate manner.
Inclusions: seeking employment; preparing a resume or curriculum vitae; contacting employers and preparing inter-
views; maintaining a job; monitoring one's own work performanee; giving notice; and terminating a job
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d8s50

Remunerative employment

Engaging in all aspects of work, as an occupation, trade, profession or other form of employment, for
payment, as an employee, full or part time, or self-employed, such as seeking employment and
getting a job, doing the required tasks of the job, attending work on time as required, supervising
other workers or being supervised, and performing required tasks alone or in groups.

Inclusions: self-employment, part-time and full-time employment

d855

Non-remunerative employment

Engaging in all aspects of work in which pay is not provided, full-time or part-time, including organized
work activities, doing the required tasks of the job, attending work on time as required, supervising
other workers or being supervised, and performing required tasks alone or in groups, such as volunteer
work, charity work, working for a community or religious group without remuneration, working around
the home without remunera- tion.
Exclusion: Chapter 6 Domestic Life

d8eo

Basic economic transactions

Engaging in any form of simple economic transaction, such as using money to purchase food or
bartering, exchanging goods or services; or saving money.

dg70

Economic self-sufficiency

Having command over economic resources, from private or public sources, in order to ensure
economic secu- rity for present and future needs.
Inclusions: personal economic resources and public economic entitlements

do10

Community life

Engaging in all aspects of community social life, such as engaging in charitable organizations, service
clubs or professional social organizations.
Inclusions: informal and formal associations; ceremonies Exclusions: non-remunerative employment (d855);
recreation and leisure (d920); religion and spirituality (d930); political life and citizenship (d950)

d920

Recreation and leisure

Engaging in any form of play, recreational or leisure activity, such as informal or organized play and
sports, programmes of physical fitness, relaxation, amusement or diversion, going to art galleries,
museums, cinemas or theatres; engaging in crafts or hobbies, reading for enjoyment, playing
musical instruments; sightseeing, tourism and travelling for pleasure.

Inclusions: play, sports, arts and culture, crafts, hobbies and socializing
Exclusions: riding animals for transportation (d480); remunerative and non-remunerative work (d850 and

d855); religion and spirituality (d930); political life and citizenship (d950)
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ENVIRONMENTAL FACTORS

= make up the physical, social and attitudinal environment in which people live and conduct their lives

el10

Products or substances for personal consumption

Any natural or human-made object or substance gathered, processed or manufactured for ingestion.
Inclusions: food and drugs

el1s

Products and technology for personal use in daily living

Equipment, products and technologies used by people in daily activities, including those adapted or specially
designed, located in, on or near the person using them.
Inclusions: general and istive products and technology for personal use

el20

Producte and technology for personal indoor and outdoor mobility and transportation

Equipment, products and technologies used by people in activities of moving inside and outside buildings, includ-
ing those adapted or specially designed, located in, on or near the person using them.
Inclusions: general and istive products and technology for personal indoor and outdoor mobility and transportation

el2s

Products and technology for communication

Equipment, products and technologies used by people in activities of sending and receiving information, including
those adapted or specially designed, located in, on or near the person using them.
Inclusions: general and assistive produets and technology for communication

el35

Products and technology for employment

Equipment, products and technology used for employment to facilitate work activities.
Inclusion: general and assistive products and technology for employment

el150

Design, construction and building products and technology of buildings for public use

Products and technology that constitute an individual's indoor and outdoor human-made environment that is
planned, designed and constructed for public use, including those adapted or specially designed.
Inclusions: design, construction and building products and technology of entrances and exits, facilities and routing

el55

Design, construction and building products and technology of buildings for private use

Products and technology that constitute an individual's indoor and outdoor human-made environment that is
planned, designed and constructed for private use, including those adapted or specially designed.
Inclusions: design, construction and building products and technology of entrances and exils, facilities and routing

elgs

Assets

Products or objects of economic exchange such as money, goods, property and other valuables that an individual
owns or of which he or she has rights of use.
Inclusions: tangible and intangible products and goods, finaneial assets

e210

Physical geography

Features of land forms and bodies of water.
Inclusions: features of geography included within orography (relief, quality and expanse of land and land forms, including
altitude) and hydrography (bodies of waler such as lakes, rivers, sea)

e310

Immediate family

Individuals related by birth, marriage or other relationship recognized by the culture as immediate family, such as
spouses, partners, parents, siblings, children, foster parents, adoptive parents and grandparents.
Exclusions: extended family (e315); personal care providers and personal assistants (e340)

e315

Extended family

Individuals related through family or marriage or other relationships recognized by the culture as extended family,
such as aunts, uncles, nephews and nieces.
Exclusion: immediate family (e310)

e320

Friends

Individuals who are close and ongoing participants in relationships characterized by trust and mutual support.

e325

Acquaintances, peers, colleagues, neighbours and community members

Individuals who are familiar to each other as acquaintances, peers, colleagues, neighbours, and community mem-
bers, in situations of work, school, recreation, or other aspects of life, and who share demographic features such
as age, gender, religious creed or ethnicity or pursue common interests.

Exclusions: associations and organizational services (€5550)

e340

Personal care providers and personal assistants

Individuals who provide services as required to support individuals in their daily activities and maintenance of
performance at work, education or other life situation, provided either through public or private funds, or else on a
voluntary basis, such as providers of support for home-making and maintenance, personal assistants, transport
assistants, paid help, nannies and others who function as primary caregivers.

Exclusions: immediate family (e310); extended family (e315); friends (e320); general social support services (e5750); health
professionals (e355)

e355

Health professionals

All service providers working within the context of the health system, such as doctors, nurses, physiotherapists,
occupational therapists, speech therapists, audiologists, orthotist-prosthetists, medical social workers.
Exclusion: other professionals (e360)

e360

Other professionals

All service providers working outside the health system, including lawyers, social workers, teachers, architects
and designers.
Exclusion: health professionals (e355)
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e410

Individual attitudes of immediate family members

General or specific opinions and beliefs of immediate family members about the person or about other matters
(e.g. social, political and economic issues), that influence individual behaviour and actions.

e420 Individual attitude of friends
General or specific opinions and beliefs of friends about the person or about other matters (e.g. social, political
and economic issues), that influence individual behaviour and actions.
e425 Individual attitudes of acquaintances, peers, colleagues, neighbours and community members
General or specific opinions and beliefs of acquaintances, peers, colleagues, neighbours and community members
about the person or about other matters (e.g. social, political and economic issues), that influence individual be-
haviour and actions.
e440 Individual attitudes of personal care providers and personal assistants
General or specific opinions and beliefs of personal care providers and personal assistants about the person or
about other matters (e.g. social, political and economic issues), that influence individual behaviour and actions.
e450 Individual attitudes of health professionals
General or specific opinions and beliefs of health professionals about the person or about other matters (e.g. so-
cial, political and economic issues), that influence individual behaviour and actions.
e455 Individual attitude of health-related professionals
General or specific opinions and beliefs of health-related professionals about the person or about other matters
(e.g. social, political and economic issues), that influence individual behaviour and actions.
ed60 Societal attitudes
General or specific opinions and beliefs generally held by people of a culture, society, subcultural or other social
group about other individuals or about other social, political and economic issues, that influence group or individ-
ual behaviour and actions.
e515 Architecture and construction services, systems and policies
Services, systems and policies for the design and construction of buildings, public and private.
Exclusion: open space planning services, systems and policies (e520)
e525 Housing services, systems and policies
Services, systems and policies for the provision of shelters, dwellings or lodging for people.
e535 Communication services, systems and policies
Services, systems and policies for the transmission and exchange of information.
e540 Transportation services, systems and policies
Services, systems and policies for enabling people or goods to move or be moved from one location to another.
e550 Legal services, systems and policies
Services, systems and policies concerning the legislation and other law of a country.
e555 Associations and organizational services, systems and policies
Services, systems and policies relating to groups of people who have joined together in the pursuit of common,
noncommercial interests, often with an associated membership structure.
e570 Social security services, systems and policies
Services, syst and policies aimed at providing income support to people who, because of age, poverty, unem-
ployment, health condition or disability, require public assistance that is funded either by general tax revenues or
contributory schemes.
Exclusion: economic services, systems and policies (e565)
e575 General social support services, systems and policies
Services, systems and policies aimed at providing support to those requiring assistance in areas such as shop-
ping, housework, transport, self-care and care of others, in order to function more fully in society.
Exclusions: personal care providers and personal assistants (e340); social securily services, systems and policies (e570);
health services, systems and policies (e580)
e580 Health services, systems and policies
Services, systems and policies for preventing and treating health problems, providing medical rehabilitation and
promoting a healthy lifestyle.
Exclusion: general social support services, systems and policies (e575)
e590 Labour and employment services, systems and policies

Services, systems and policies related to finding suitable work for persons who are unemployed or looking for
different work, or to support individuals already employed who are seeking promotion.
Exclusion: economic services, systems and policies (€565)
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6.2 Annexe 2 : Observatoire Aquitain des AVC (ObA2)

6.2.1 Variables de I’Observatoire ObA2 (recuelil a I’inclusion)

OLA*

e Cérbrant

® > Agence Risganale do Sante
quits

Document Opératoire Standard (DOS)

Version

2.0

14/06/2016

Fiche des variables ObA2

DONNEES ADMINISTRATIVES

1.1 Patients

Nom usuel du patient :
Prénoms patient :
Nom de naissance :
Date de naissance :
Sexe :

N° sécurité sociale

Commune de naissance
Département de naissance
Pays de naissance

Code postal de résidence
Ville de résidence
Téléphone

N°INSC

JIMMAAAA
OHomme OFemme

(5 chiffres du milieu correspondant au département et au code de la commune de naissance)

1.2 Médecin traitant

Nom Médecin Traitant
Prénom Médecin Traitant

1.3 Etabli it

Nom de I’établissement
N° finess de I’établissement (codé par ObA2)

1.4 Séjour

Date d'entrée dans |’établissement
Heure d'entrée dans |’établissement
Date de sortie de I’établissement
Heure de sortie de I’établissement
Numéro Identifiant patient (NIP)

N° administratif du séjour (NDA)

JIMMAAAA
HHMM
JIMMAAAA
HHMM

1.5 Personnel médical

Nom du médecin
Prénom du médecin
N° RPPS (codé par ObA2)

2 DONNEES MEDICALES

2.1 Information du patient

Information du patient réalisée :
Refus de participer au registre :

O oui

Onon

2.2 Mode de vie, antécédents, facteurs de risque

Si oui, le ou lesquels :
Accident ischémique transitoire/AVC
Infarctus du myocarde
Insuffisance cardiaque

Coronaropathie

Athérome des troncs supra-aortiques
Fibrillation auriculaire

Diabéte

Hypertension

Dyslipidémie

Tabac

Contraception

Hormonothérapie

Artériopathie oblitérante des membres inférieurs

2.2.1 Antécédent(s) ou facteur(s) de risque cardiovasculaire(s) : 0 Oui O Non

Oo0o0oDooooooooaoao
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2.2.2

Handicap important (Score de Rankin>1) avant ’AVC : 0 Oui 0 Non o NSP

2.2.3 Traitements pris par le patient a I’admission (n lignes de traitement) : 0 Oui 0 Non

Si oui:
0 Anti-hypertenseurs O Anti-agrégants O Anti-épileptiques O Antalgiques
O Anxiolytiques O Antibiotiques 0 Anti-coagulants O Hypolipémiants
O Anti-angineux O Anti-dépresseurs O Anti-arythmiques O Anti-diabétiques
O Autres
2.3 Circuit patient
2.3.1 Date de début des symptomes : JJIMMAAAA O Ne sait pas
Derniére date connue sans symptémes JIMMAAAA O Ne sait pas
2.3.2 Heure de début des symptomes : HHMM O Ne sait pas
Derniére heure connue sans symptémes ~ HHMM O Ne sait pas

2.3.3 Appel du médecin généraliste ? 0Oui oNon O Ne sait pas

2.3.4 Appel centre 15: O Oui ONon O Ne sait pas
Si oui,
Date appel : JIMMAAAA O Ne sait pas
Heure appel : HHMM O Ne sait pas
Appel du neurologue par le centre 15? 0 Oui o Non O Ne sait pas
2.3.5 Lieude survenue de I’AVC:
0 Domicile (lieu de vie) O En établissement de santé O Travail
0O Voie Publique 0 Autre O Ne sait pas
2.3.6 Mode de transport utilisé :
0 Véhicule personnel O Ambulance non médicalisée 0O Transport en commun O Pompier
0 Hélicoptére 0 Ambulance médicalisée (SMUR) 0 Autre O Ne sait pas
2.3.7 Le patient a-t-il été transféré d’un autre établissement de santé : ©Oui 0 Non O Ne sait pas
Si oui,
Préciser date d’admission dans cet établissement JIMMAAAA O Ne sait pas
Préciser heure d’admission dans cet établissement HHMM O Ne sait pas
2.4 Service de prise en charge initiale pour I’AVC
2.4.1 Date d’admission dans le premier service de prise en charge : JJMMAAAA
2.4.2 Heure d’admission dans le premier service de prise en charge : HHMM
2.4.3 Quel estle premier service dans lequel le patient a été admis ?

O Service d’accueil et des urgences
O Unité de soins intensifs neurovasculaire
O Service de neurologie

O Unité de soins intensifs cardiologiques 0O Service de médecine
O Service de gériatrie 0O Service de cardiologie
0O Service de médecine physique et réadaptation 0 Autre

0 Service de réanimation des urgences,
O Unité neurovasculaire non soins intensifs
0 Unité de soins intensifs ou réanimation polyvalente

déchocage

2.4.4 Le patient a-t-il été examiné par un spécialiste (neurologue ou médecin titulaire du DIU de neurologie vasculaire) ? © Oui 0 Non

Si oui
Date du premier examen : JIMMAAAA O Ne sait pas
Heure du premier examen : HHMM O Ne sait pas
2.4.5 Echelle NIHSS réaliséeaJ0 0 Oui ONon
Si oui, Score aJO: XX
2.4.6 Mesure de latension artérielle 0 Oui 0 Non
2.4.7 Mesure de la glycémie capillaire (ou d'une glycémie veineuse dans I'heure) 0 Oui © Non
2.4.8 Diagnosticd’AVC
0 AVCisch récent confirmé O AVCisch récent probable 0 AVCisch récent possible
0 Séquelle AVC 0 AVC hémorragique 0 Autre diagnostic

oAIT
0 Diagnostic en attente

232



2.5 E complé

2.5.1 Le patient a-t-il eu un scanner cérébral dans I’établissement? 0D Oui 0 Non
Si oui
Date du premier scanner :
Heure du premier scanner :
Préciser les techniques utilisées pour le premier scanner (plusieurs réponses possibles) :
Scanner cérébral sans injection de produit de contraste
Scanner cérébral avecinjection de produit de contraste
Angio-scanner

2.5.2 Le patient a-t-il eu une IRM cérébrale dans I’établissement? 0 Oui o Non
Si oui,
Date de la premiére IRM:
Heure de la premiére IRM :
Préciser les séquences réalisées pour la premiére IRM (plusieurs réponses possibles) :
- IRM cérébrale de Diffusion
- IRM cérébrale FLAIR
- IRM cérébrale T2*
- IRM de perfusion
- Angiographie IRM du polygone de Willis
- Angiographie IRM des artéres cervicales et intra-craniennes

2.5.3 Présence d’un compte rendu d’imagerie cérébrale initiale signé par un radiologue? © Oui T Non

2.5.4 Siaucun examen radiologique (scanner, IRM) n’a été effectué dans I’établissement, préciser la raison
Imagerie faite avant I’admission
Contre-indications a Iutilisation de techniques d’imagerie
Indisponible (scanner en panne ou non disponible)

2.5.5 Le patient a-t-il bénéficié d’'un examen d’imagerie artérielle par ultrasons, doppler? ©Oui 0 Non
Si Oui
Date du premier examen :
Type de doppler réalisé :
- Echographie - Doppler cervical
- Echographie - Doppler trans-cranien

2.5.6 Le patient a-t-il bénéficié d’une échographie cardiaque ? T Oui O Non
Si Oui
Date de la premiére échographie :
Préciser les examens réalisés :
- Echographie Transthoracique
- Echographie Transoesophagienne

2.5.7 Untrouble du rythme paroxystique a-t-il été recherché (Scope/ Holter ECG) ? 0 Oui © Non

2.5.8 Nombre total d’imageries ré dans I’établi t
Doppler(s)

Scanner cérébral sans injection de produit de contraste
Scanner cérébral avecinjection de produit de contraste
Angio-scanner

IRM

Angio-IRM

Artériographie(s)

2.5.9 Le patientat’il bénéficié d'unECG? 0 Oui o Non

2.5.10 Devenirdu patient apres les urgences pour les établissements non UNV
Service hospitalier de I'établissement
Transfert vers un autre établissement
Déces
Autre

Etablisssement de transfert a la sortie des urgences :
Département de transfert des urgences :

JIMMAAAA
HHMM

JIMMAAAA
HHMM

JIMMAAAA

JIMMAAAA

XX
XX
XX
XX
XX
XX
XX

o
a
[m}
(=)

O Ne sait pas

O Ne sait pas

0o ooooao
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2.8 Rééducation et prise en charge médico-sociale

Si oui, préciser:
- Kinésithérapie

Si oui, date de début :
- Orthophonie

Si oui, date de début :
- Ergothérapie

Si oui, date de début :

2.8.1 Le patient a-t-il recu des soins de rééducation au cours de I’hospitalisation ? o0 Oui 0 Non

2.8.2 Le patient a-t-il bénéficié de I'intervention d’une assistante sociale au cours de son séjour 0 Oui ©Non o Ne saitpas O Pas de besoin

0Oui ONon ONA (pas de déficit moteur sensitif ou encombrement bronchique)
JIMMAAAA

O0ui ONon O NA (pasde troubles du langage)

JIMMAAAA

OOui ONon O NA (Pas de besoin)

JIMMAAAA

2.9 Sortie de I’établi

Score de Rankin

Score :

Date de réalisation :
Echelle NIHSS :

Score :

Date de réalisation :

O Anti-hypertenseurs O Anti-agrégants

O Anxiolytiques O Antibiotiques

0 Anti-angineux 0 Anti-dépresseurs
O Autres

2.9.5 Devenirdu patient ?

O Transfert vers un autre établissement hors SSR
0 SSR spécialisé Neurologie/MPR

0 SSR polyvalent

Etablissement de transfert

Département de transfert

Date de la 1ere demande de transfert en SSR
Date de transfert en SSR

2.9.1 Derniers scores neurologiques (NIHSS et Rankin) réalisés avant la sortie :

2.9.2 Traitements du patient a sasortie (n lignes de traitement): © Oui o Non

O Oui 0 Non
XX

JIMMAAAA

O Oui 0 Non
XX

JIMMAAAA

O Anti-épileptiques O Antalgiques
0 Anti-coagulants O Hypolipémiants
O Anti-arythmiques O Anti-diabétiques

0O SSR spécialisé Gériatrie

XX
JIMMAAAA
JIMMAAAA

2.10 Validation du diagnostic d'AVC pour les établissements sans neurologue

Diagnostic AVC validé par le neuro-vasculaire
0 AVCischémique récent confirmé
0 AVCischémique récent probable
O AVCischémique récent possible

0 AVC hémorragique

Date de validation par neuro-vasculaire :

0 Séquelles D'AVC
OAIT

O Autre diagnostic

O Diagnostic en attente

O Validation impossible

JIMMAAAA

6.2.2 Organisation du recueil des variables ObA?2 et data-managment

En fonction des établissements de santé, les médecins recueillent les données relatives a la prise en

charge médicale initiale (pré-hospitaliére et hospitaliére) des patients admis pour un AVC, soit sur un

dossier de spécialité neuro-vasculaire informatique qui intégre les variables nécessaires a l'observatoire,

soit sur fiche papier ou informatisée spécifique comprenant les variables nécessaires 8 ObA2 qui ne sont

pas déja présentes dans I'observation médicale du patient. Les AVC ischémiques et hémorragiques sont

identifiés a partir de critéres cliniques et radiologiques lors de la prise en charge initiale. Dans les

établissements disposant d'un service de neurologie, la validation du diagnostic d'AVC est faite par un
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médecin neuro-vasculaire. Dans les établissements sans service de neurologie, toutes les suspicions
d’AVC sont confirmées secondairement par un médecin neuro-vasculaire de I’équipe réseau de

neurologie.

Les complications survenues pendant le séjour hospitalier sont saisies par les médecins.

Des contrdles de qualité des données sont mis en place a plusieurs niveaux dans I’Observatoire.

- Un contréle d’exhaustivité est réalisé annuellement, comparant le nombre d’AVC inclus aux données

du PMSI pour chacun des établissements concernés.

- Les multiples outils de recueil utilisés par les établissements aussi bien pour la saisie des informations
administratives que médicales nécessitent un traitement spécifique des données pour chaque centre. Les
controles de vérification de I'adéquation des informations entre le dossier patient et la base de données
ObA2, dont plusieurs variables ont été reconstruites par le data-manager pour une homogénéité
régionale, sont réalisés par les attachés de recherche clinique a partir des dossiers médicaux sur un

échantillon de patients (30 a 50 patients par an selon les établissements).

- Le diagnostic d’AVC étant essentiel pour la vérification des critéres d’inclusion, tous les séjours avec
un diagnostic manquants sont listés ; la variable « Diagnostic AVC » est ensuite complétée dans la base

de données ObA?2 a partir du compte-rendu d’hospitalisation du séjour concerné.

Pour les établissements sans neurologue a temps plein, une validation des diagnostics est réalisée par le
médecin neuro-vasculaire référent du projet a partir du dossier patient pour les séjours non transférés

dans une unité neuro-vasculaire.
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6.3 Annexe 3 : Lien entre les bases de données existantes ObA2 et

PMSI-régional

Les données de prise en charge hospitaliere (MCO et SSR) étaient extraites de la base régionale PMSI

selon la procédure suivante :

Un travail de data-management a été réalisé principalement pour faire le lien entre les données de

I’Observatoire ObA2 et la base du PMSI régional.

Les patients de notre population d’étude étant issus de sept établissements (cf.) participant a
I’Observatoire, j’ai adressé de maniére sécurisée aux médecins du DIM des sept établissements, la liste
des numéros de séjour (NDA) et numéros patients de 1'établissement (NIP ou IPP) concernés par la
recherche. Cette liste a au préalable été cryptée puis déposée sur le serveur FTP sécurisé (FTPS) de
I'établissement de santé. Les médecins DIM de chaque établissement m’ont renvoy¢, un fichier crypté
comportant pour chaque séjour concerné d'un patient, les variables nécessaires a la récupération des

données d’hospitalisation dans la base PMSI régionale :

e Numéro FINESS de I'établissement

e Age du patient en années

e Sexe du patient

e Code géographique PMSI de résidence
e Mois de sortie de 1'établissement

e Année de sortie de I'établissement

e GHM RSS

e Diagnostic principal du séjour (DP)

e Nombre de diagnostics associé¢s (DAS)

e Diagnostic relié¢ (DR)
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e Durée de séjour en jours

e Numéro de séjour (NDA)

Ce fichier a été également déposé sur le serveur FTPS.

Avec le responsable de la base de données d'ObA2, nous avons ajouté le numéro d'identifiant du patient
spécifique d'ObA?2 et nous avons supprimé le numéro de séjour (NDA). Nous avons ensuite recherché
les séjours correspondants dans la base régionale PMSI et associé a chaque séjour le numéro anonyme
de chainage. Pour le séjour concerné, une extraction des DAS, des complications recherchées et du statut
vital du patient a la sortie de 1'établissement a été réalisée. Pour les séjours ultérieurs, dans le méme
établissement ou dans un autre établissement, l'extraction du GHM, du diagnostic principal et du

diagnostic relié¢ a permis de préciser le motif d’hospitalisation neuro-vasculaire ou autre et le statut vital.

Ainsi ont été extraites toutes les données de prise en charge hospitaliére pour les patients inclus dans

I’étude. Les données de prise en charge hospitaliéres concernées par ce recueil étaient les suivantes :

e Séjour initial

e Données mouvement

e Durée du séjour en jours

e Mode d’entrée, de sortie

e Provenance patient

e Destination patient

e Ré-hospitalisation en MCO ou hospitalisation en SSR

e Type d’établissement (MCO, SSR)

e Données mouvement MCO et SSR

e Numéro Finess de ’entité juridique (ou géographique) permettant d’identifier s’il s’agit du méme
établissement, d’un autre établissement d’ Aquitaine ou hors Aquitaine

e Mode d’entrée, de sortie

e Provenance et destination du patient
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Durée du séjour en jours
Délai en jours entre le séjour initial et les nouvelles hospitalisations
Codes diagnostics MCO (diagnostic principal, relié et associés)

Déces hospitalier
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Validat | Réserves Population Perf
items administration ion orm
francai ance
S s
F-TICS- French version Dépistage par téléphone pour 8 20 Téléphone Oui Surdité Xxx
of the modified | identifier les troubles cognitifs
m telephone
interview for
cognitive status
HVLT Hopkins Verbal | Fonctionnement cognitif global 12 10 Téléphone Oui Adapté au suivi | Xxx
learnaing Test longitudinal
MMSE Mini-Mental Fonctionnement cognitif global 26 5al10 Hétéro et auto oui AVC Toutes Xxx
State Orientation spatiale et temporelle administré hémisphere | catégories,
Examination M¢émoire directe Téléphone droit, principalement
Attention et calcul aphasie, les personnes
M¢émoire différée tierce agées
Langage personne
Le test exclu la mesure des troubles
de I’humeur, mentaux, la forme de la
pensée.
MoCA Montreal Trouble cognitif 1éger 30 10 Hétéro-administré | Oui Aphasie Personnes Xxx
Cognitive Attention, concentration, fonctions (personnel Seul le présentant une
Assessment exécutives, langage, mémoire, soignant) patient peut | altération
capacités vivoconstructives, répondre légére des
capacités d’abstraction, calcul fonctions
orientation cognitives
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Vali | Réserves Population Perfo
items administratio dati rman
n on ces
fran
cais
BDI Beck Depression Analyse les symptomes de la 21 5al0 Auto- Oui Patients avec Adolescents et | XXX
Inventory dépression et détecte un changement min :aut | administré troubles adultes
questionnaire de sévérité oadm cognitifs ou
Semaine précédente ou 3 derniers 15 aphasiques ou
jours min :hét troubles de la
éroadm communication
CES-D Center for Identifier les symptomes de la 20 10 Auto et hétéro- | oui Tous XXX
epidemiologic dépression administré
studies depression téléphone et
scale mail
SADQ-10 Stroke Aphasic Dépistage dépression chez aphasique | 10 234 Hétéro- Trad AVC XXX
Depression administré uctio
Questionnaire-10 n
mais
valid
ation
HADS Hospital Anxiety and | Dépistage des troubles anxieux et 14(7/de | 2a6 min | Auto Oui Compréhensio | Patients de 16 XXX
Depression Scale dépressifs modérés pression administré En n orale a 65 ans.
Evalue les troubles émotionnels en 7/Anxié Téléphone établ | adéquate, Généralisable ?
¢liminant les symptomes somatiques | té isse capacité Patient précis
susceptibles de fausser I’évaluation ment | visuelle bonne | et lettré
Semaine précédente de
santé
et
amb

ulato
ire
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Validation Réserves Populati | Perfo
items administrati | francais on rman
on ces
STAI-Y State-Trait Présence et sévérité de I’anxiété 40 20 Auto- oui XXX
Anxiety STAY forme Y-A (anxiété état ou administré
Inventory situationnelle)
STAY forme Y-B (Trait d’anxiété)
BAI Beck Anxiety | Distinguer I’anxiété de la dépression, 21 5alo Auto et Oui Peu de XXX
inventory nervosité, vertiges, difficultés a se relaxer hétéro- symptomes
administré évalués
ZungSAS Zung Self- Dépistage de I’anxiété 20 5a10 Auto et Oui XXX
Rating hétéro-
Anxiety Scale administré
HAM-A Echelle Evaluation de I’anxiété 14 10a15 Auto- oui XXX
d’anxiété de administré
Hamilton IVR
HADS Hospital Dépistage des troubles anxieux et 14(7/d¢ | 2a6 Auto- Oui Validé en | Compréhen | Patients XXX
Anxiety and dépressifs modérés pression | min administré établissement | sionoraleet | de 16 a
Depression Evalue les troubles émotionnels en 7/Anxié Téléphone de santé eten | écrite 65 ans.
Scale ¢liminant les symptomes somatiques té ambulatoire adéquate, Générali
susceptibles de fausser 1’évaluation capacité sable ?
Semaine précédente visuelle
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Valida | Réserve | Population Perf
items administra | tion S orm
tion franca ance
MFIS-21 Modified Retentissement de la fatigue sur les actes de la | 21 5a10 Auto- SEP SEP en XX
(EMIF- fatigue impact vie quotidienne — Cognitive, Physique, administré frangais et X
SEP en scale Psychosocial Téléphone recommandé
Francais) ? pour AVC
FIS Fatigue Impact Mesure I’impact de la fatigue sur la vie 40 10 Auto- Oui XX
Scale quotidienne des patients administré X
Différencie la fatigue des troubles de I’humeur
MFI Multidimension | 5 dimensions :fatigue générale, fatigue 20 Court Auto et Oui Initialement XX
al Fatigue physique et mentale, réduction de la hétéro- cancer et X
Inventory motivation et des activités administré fatigue
chronique
FSS Fatigue Unidimensionnelle 9 5 Auto- non Atteinte | Maladies XX
Severity Scale Mesurer la dimension subjective de la fatigue administré ] systémiques X
en la distinguant de la dépression cérébral
es
R-PFS Revised Piper Mesurer la dimension subjective de la fatigue 22 10 Auto- oui Cancer XX
Fatigue Scale 4 domaines : comportementale/sévérité, administré X
affective, sensorielle, cognitive/humeur
U-FIS Unidimensional | Impact de la fatigue 22 Auto- Oui SEP XX
Fatigue Impact administré- X
Scale téléphone
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Validation R | Population Perf
items administrati | francais é orm
on s ance
e s
r
v
e
EVO Verbal Rating | Unidimensionnelle 1 Rapide Auto- Non spécifiée
Scale évaluation
(VRS)
BPI The Brief Multidimensionnelle 32 ou 15 Auto ou Stress post Généralisatio | XX
Pain Intensité 45 hétéro- traumatique npossibleen | X
(QCD) Inventory Influence de la douleur sur le quotidien ¢évaluation plus du
Perception concernant les origines de la cancer
douleur
Caractéristiques de la douleur
Mesure du sentiment de douleur
soulagée
DPQ Dallas Pain Multidimensionnelle 16 5 Chez le Douleur XX
Questionnaire | Retentissement sur le plan fonctionnel lombalgique chronique X

Intensité de la douleur
Incapacité fonctionnelle
Retentissement social
Vie en relation
Détresse psychologique
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Echelles Domaines Nb Temps Mode administration Vali | Réserves Population | Perf
items datio orm
n ance
BI Barthel Activités de la vie courante 10 Auto:2a$s Auto ou hétéroadministré Oui A utiliser AVC XX
Index Absence d’évaluation des Hétéro :20 Téléphone (anglais, avec Troubles X
fonctions cognitives et allemand) prudence chroniques
comportementales Recueil par ’entourage ou si AVC Personnes
Evaluation de 10 activités : le patient léger agées
Alimentation, transferts,
réalisation des soins d’hygiéne,
soin de son apparence, marche,
utilisation des toilettes,
continence anale et vésicale
MRS Modified Activités de la vie courante 5 Inferieur a 5 Auto ou hétéroadministré Oui AVC XX
Rankin 6 niveaux Téléphone X
Scale
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Valid | Rése | Population Perfo
items administrati | ation | rves rman
on frang ces
ais
GMAP Grille de Soins personnels, Vie domestique, 1h30 a Hétéro- Oui Handicap XXX
mesure de Relations interpersonnelles, Productivité 3h administré cognitif :
Pactivité et de économique et sociale, Loisirs, Vie schizophrénie
la participation communautaire et civique et traumatisés
craniens
CIQ 3 sous scores : 15 15 min non Traumatisé
- D'intégration a la maison craniens
- D’intégration sociale
- De productivité
ICF- long non
Check-list
MHAVIE Nutrition, Condition corporelle, Soins Long Non Handicap
personnels, Communication, Habitation, Physique

Déplacements

Responsabilités, Relations
interpersonnelles, Education Vie
communautaire, Travail, Loisirs
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Echelles Domaines Nb Temps Mode Validat | Réser | Pop | Perfor
items administratio | ion ves ulat | mances
n francai ion
s
SF-12 Medical Fonctionnement et limitation physiques, douleur 12 3a7min | Auto- oui Aphas XXX
Outcome physique, limitation émotionnelle, santé mentale, administré ie
Study Short vitalité, fonctionnement social et perception téléphone AVC
Form sévere
s
SF-36 Medical Activités physiques, sociales, résistance morale, 36 10 Auto-Hétéro - | oui Aphas XXX
Outcome physique et émotionnelle pour accomplir les administré ie
Study Short taches quotidiennes, douleur physique, santé Téléphone AVC
Form mentale générale, vitalité, perception de 1’état de sévere
santé en général s
EQ5D EuroQol-5D Mobilité, prendre soin de soi, activités 5 5 Auto- oui XXX
quotidiennes, douleur/geéne et anxiété-dépression Hétéro-
administré
téléphone
WHOQOL- | World Health | Santé physique, psychologique, niveau 26 13 Auto- Oui XXX
BREF Organisation d’indépendance, relations sociales, administré
Quality of environnement, spiritualité, religion, croyances
Life personnelles, qualité de vie globale et santé

générale
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6.5 Annexe 5 : Description des €chelles sélectionnées pour 1’¢tude

6.5.1 Echelle d’évaluation des troubles cognitifs (TICS)

L’échelle du TICS (246), est un outil de dépistage des troubles de mémoire. Il évalue I’orientation
temporelle, 1’orientation spatiale, la mémoire immédiate, le calcul, la mémoire sémantique, le rappel
différé, le langage, la compréhension d’une consigne. Les seuils de démence < 24, MCI compris entre

24 et 33 et état normal > 34 sont souvent retenus. Cette échelle a été validée en francais par téléphone.

Instructions - Expliquer ’examen au sujet (ou a I'informant)
- S’assurer qu’il n’y a pas de probléme de surdité
- Connaitre les maladies et médicaments actuels du sujet
- Avoir I’age, I’adresse et les n° de téléphone du sujet et d’un informant
- S’assurer que les distractions seront minimales (pas de télévision, de radio,
pas de crayon)
- S’assurer que des sources d’information sur 1’orientation (journal,
calendrier) ne sont pas a portée de vue du sujet
- L’informant peut étre la en réassurance mais ne pas aider le patient
- Une seule répétition est permise, sauf pour les items 3 et 7
Date : NOM :
ITEMS Score*

1. Orientation temporelle

Quel est le jour de la semaine ?

Quelle est la date compléte d’aujourd’hui ? Date

Mois

Année

Quel est votre age ?

2. Orientation spatiale

Ou étes-vous en ce moment ? Nom de la ville

Code postal

N de téléphone

3. Mémoire

Je vais vous lire une liste de 10 mots. Manteau
Ecoutez-les attentivement et essayez de les T
mémoriser. 3 —
Quand j’aurai terminé, répétez-moi le plus de mots | Banane
que vous pouvez, dans n’importe quel ordre. Toli
Je vous demanderai également de les répéter une upe —
autre fois, apreés d’autres exercices. Vélo
Etes-vous prét a les mémoriser ? .
Maintenant, dites-moi les mots dont vous vous | Poupée —
rappelez. Tenaille
Violon
Baleine
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Armoire

Nombre d’intrusions

4. Attention et calcul

Maintenant je vais vous demander de compter en | 93

arriere de 7 en 7. Combien font 100-7 ? 36

79

72

65

STOP

Pouvez-vous épeler le mot « monde » a I’envers ?

5. Mémoire sémantique

Quel instrument utilise-t-on pour découper le papier ? | Des ciseaux

Quelle est la plante verte épineuse que l'on trouve | Le cactus
dans le désert ?

Qui est le président de la République actuel ? Nicolas Sarkozy
Qui ¢tait le président précédent ? Jacques Chirac
Quel est I"opposé de I'est ? L ouest

De quel animal vient la laine ? Le mouton

6. Rappel différé

Répéter maintenant la liste de 10 mots que je vous ai | Manteau

lu tout a [’heure -
Lapin

Banane

Tulipe

Vélo

Poupée

Tenaille

Violon

Baleine

Armoire

Nombre d’intrusions

Nombre de persévérations

7. Langage/répétition

Dites : « pas de mais, de si, nide et »

« L ¢éléve a résolu un probleme compliqué »

8. Maintenant, je vais vous demander de tapez 5 fois dans le combiné de

téléphone que vous tenez dans les mains et dans lequel vous parlez

Score total :

/43

*1 point par réponse correcte - 0 point si réponse incorrecte.

248



6.5.2 Echelle d’évaluation de I’anxiété et la dépression (HADS)

Le score d’anxiété et de dépression au travers du HADS (247) cherche a identifier une symptomatologie
anxio-dépressive et a en évaluer la sévérité. Il est composé de 14 items répartis en 2 scores de sept items
chacun : un score évaluant la dépression (un pour la dysphorie, un pour le ralentissement et cinq pour la
dimension anhédonique) et un score pour 1’anxiété. Chaque item est coté¢ de 0 a 3, permettant ainsi
I’obtention de 2 scores. La note maximale de chaque score est de 21. Cette échelle a été validée en

francais par téléphone et dans un mode de recueil auto-administré.

1. Je me sens tendu et énervé U] la plupart du temps
[ souvent

[ de temps en temps
L] jamais

2. Je prends plaisir aux mémes choses | (I oui, tout autant
qu’autrefois [J pas autant

L] un peu seulement

L1 presque plus

3. J’ai une sensation de peur comme si quelque | [J oui, trés nettement

chose d’horrible allait m’arriver O oui, mais ce n’est pas grave

[] un peu mais cela ne m’inquiéte pas
[ pas du tout

4. Je ris facilement et vois le bon coté des choses | [] autant que par le passé
U] plus autant qu’avant

[J vraiment moins qu’avant
U] plus du tout

5. Je me fais du souci L] trés souvent

L] assez souvent

[ occasionnellement

] trés occasionnellemnt

6. Je suis de bonne humeur L] jamais

[ rarement

[ assez souvent

U] la plupart du temps

7. Je peux rester tranquillement assis a ne rien | [J oui, quoi qu’il arrive
faire et me sentir décontracté [J oui, en général

L] rarement
L] jamais
8. J’ai I’'impression de fonctionner au ralenti L] presque toujours

[ trés souvent
U parfois
L] jamais
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9. Jéprouve des sensations de peur et j’ai
I’estomac noué

L] jamais

U] parfois

[ assez souvent
L] trés souvent

10. Je ne m’interesse plus a mon apparence

U] plus du tout

[ je n’y accorde pas autant d’attention que je le
devrais

[ il se peut que je n’y fasse plus autant attention
L j’y prete autant d’attention que par le passé

11. J’ai la bougeotte et n’arrive pas a tenir en
place

[ oui, ¢’est tout a fait le cas
(] un peu

[ pas tellement

L] pas du tout

12. Je me réjouis d’avance a 1’idée de faire
certaines choses

[ autant qu’auparavant
[ un peu moins qu’avant
[ bien moins qu’avant
L] presque jamais

13. Jéprouve des sensations soudaines de
panique

] vraiment trés souvent
[] assez souvent
[pas tres souvent

L] jamais
14. Je peux prendre plaisir & un bon livre ou aune | [ souvent
bonne émission radio ou de télévision O parfois

[ rarement

[ trés rarement
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6.5.3 Echelle d’évaluation de la Fatigue

Le score de fatigue au travers du FSS (248) mesure I’impact de la fatigue sur différentes fonctions. I1

s’agit d’un court questionnaire de neuf questions, auxquelles le patient répond sur une échelle de Likert

allantde 1 4 7. Le score global correspond a la moyenne de I’ensemble des cotations obtenues a chacune

des 9 questions. Plus le résultat est élevé, plus importante est la fatigue. Un seuil de 5,5 est souvent

retenu. Cette échelle a été validée en frangais dans un mode de recueil auto-administré.

Consigne : attribuez, pour chaque item, une valeur de 1 a 7 qui correspond a « ne me
concerne pas » pour la valeur 1 jusqu’a « correspond tout a fait a mes symptomes » pour
la valeur 7.

Au cours de 1a demniére semaine, j’ai trouvé que :

Fortement en

(3%

Ma motivation diminue quand je suis
fatigué(e)

L’exercice physique me fatigue
Je suis facilement fatigué(e)

Je dois tenir compte de la fatigue dans mon
activité physique

J a1 souvent des problémes a cause de la
fatigue

La fatigue m’empéche d’avoir une activité
physique soutenue

Je suis géné(e) par la fatigue pour accomplir
certaines taches et responsabilités

La fatigue est 1'un des 3 symptomes les plus
invalidants de ma maladie

La fatigue me géne dans mon travail, ma
famille et ma vie sociale

désaccord

-

1 2
O O
O O
O O
W O
O O
0 O
O O
O O
B (|

Fortement en
accord
>
6 7
O O
O O
O O
O O
O ]
O O
O O
O O
O O
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6.5.4 Echelle d’évaluation de la douleur

L'auto-évaluation est la méthode centrale, c'est un support pour aider la personne a situer sa propre

douleur. Le patient auto évalue sa douleur allant de 0 « douleur absente » a 4 « douleur insupportable ».

L’ECHELLE VERBALE SIMPLE (EVS)

Définition

L

C'est une échelle d’auto-évaluation. Elle est sensible, reproductible, fiable et validée
aussi bien dans les situations de douleur aigué que de douleur chronique, que celles-

ci soient en rapport ou non avec un cancer. C'est une échelle dite " catégorielle ".

Description

L'EVS peut étre présentée sous forme écrite ou orale.

Dans sa forme orale, le soignant demande au patient de choisir, parmi une liste de
mots qui lui sont proposés, celui qui qualifie le mieux l'intensité de sa douleur.

Dans sa forme écrite, le soignant présente au patient des qualificatifs, et celui-ci
entoure ou désigne celui qui correspond a l'intensité de sa douleur. La version la plus
utilisée comprend 5 qualificatifs.

Douleur : Douleur
Douleur Sl —

Limites de I'EVS

L'échelle verbale simple est moins sensible et moins précise que I'EVA.
Il n'y a pas de consensus sur le nombre de qualificatifs proposés (4 ou 5), ni sur les
mots proposés, ce qui rend difficile les comparaisons.
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‘ Conseils d'utilisation

Il faut utiliser la forme (écrite ou orale) la plus adaptée au patient.
Si le patient présente plusieurs sites douloureux ou des accés de douleur, chacun

doit étre évalué séparément.

‘ Utilisation de I'EVS chez les personnes dgées

L'échelle verbale simple a souvent la préférence des soignants et des patients agés.

En effet, ceux-ci peuvent qualifier leur douleur avec des mots familiers. Elle est
simple et rapide a utiliser. A I'exception des sujets présentant des troubles cognitifs
trés sévéres, la quasi-totalité des patients est capable de la réaliser.
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6.5.5 Echelle d’évaluation des limitations d’activités (état fonctionnel)

L’index de Barthel (IB) et I’échelle de Rankin modifiée (MRS) sont des échelles couramment utilisées.
Elles mesurent les capacités réelles du patient victime d’un AVC dans les activités de base qui
conditionnent I’autonomie. L’IB a été¢ développé en 1965 (251) et plus tard modifi¢ par Granger et ses
collégues pour mesurer la performance du patient dans 10 activités de la vie quotidienne. L’IB est
considéré comme une échelle d'incapacité sensible et fiable pour les patients victimes d'AVC. Les items
peuvent étre divisés en deux groupes : un, lié a I'auto-soins (alimentation, toilettage, bain, habillement,
continence urinaire et anale, et l'utilisation des toilettes) et 1’autre, li¢ a la mobilité (ambulation, les
transferts et la montée d'escaliers). Le score maximal est de 100, ce qui indique que le patient est
totalement indépendant dans le fonctionnement physique. Le score le plus bas est de 0, ce qui représente
un état grabataire totalement dépendant. Une dépendance permettant d’envisager un retour a domicile
est habituellement définie par un score supérieur ou €gal a 60. L’IB est une échelle validée en francgais

en un mode de recueil par entretien (hétéro-administrée).

Le MRS (250) est une échelle plus globale, qui mesure 1'indépendance fonctionnelle (intégrant les
composantes de la CIF de la fonction corporelle, 1'activité a la participation) plutét que I'exécution de
taches spécifiques. De cette facon, les adaptations mentales ainsi que physiques suite aux déficits
neurologiques sont évaluées. L'échelle se compose de 7 niveaux, de 0 a 6, 0 correspondant a aucun
symptdme et 6 correspondant au déces. Cette échelle a été validée en francais par téléphone et en mode

de recueil auto ou hétéro-administrée.

e Un score de 0 : signifie que le patient n’a aucun symptome de handicap.

e Un score de 1 : pas de handicap significatif, malgré des symptomes, capable de réaliser toutes les
activités habituelles.

e Un score de 2 : Handicap faible, incapable de mener toutes activités antérieures, mais capable de
s’occuper de ces affaires sans assistance.

e Un score de 3 : handicap modéré, nécessite un peu d’aide, mais capable de marcher sans assistance.

e Un score de 4 : handicap modérément sévere, incapable de marcher sans aide, et incapable de gérer
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ses besoins corporels sans assistance.
e - Unscore de 5 : handicap sévére, alitement, incontinence, soins et surveillance permanente.

e - Un score de 6 : déces

Une classification en deux ou trois catégories est classiquement utilisée, correspondant a des niveaux de

dépendances différents : [0 ; 2] : indépendance ; [3 ; 5] : dépendance ; (+/- 6 : déces).
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6.5.5.1 Entretien structuré de Rankin modifié

1. 50INS PERMANENTS

Maintenant Avant [AVC
Avez-vous besoin gu'une personne soit disponible g,
tout heure powr des soins ? = Oui = Oui
Si OUI; ayisz. vous besain de cette Rersonne. avant | o yon O Non
Iavc ?

2_ ASSISTANCE POUR SES BESOINS CORPORELS /LA MARCHE

Maintenant

Avant 'AVC

2.1 Avez- vous besoin d'aide pour manger ?

50Ul : Aviez-vous besoin d'aide avant 'avC 7

O Qui O Oui
50Ul : Aviez-vous besoin d'aide avant 'avC 7

O Mon O Mon
2.2 Avez-vous besoin d'aide pour aller aux O Oui = Oui
toilettes ?
5iOUI : Aviez-vous bezoin d'aide avant I'avC ? H Men H Nen
2.3 Avez-vous besoin d'une aide pour faire la O oui O oui
toilette ?
5i 0OUI - Aviez-vous besain d'une aide avant ['avC ? S Non H MNen
2.4 Avez-yous besoin d'une aide pour marcher? | oy O Oui
i OUl : Aviez-vous besoin d'aide avant I'AWC ? - -

LI Man Ll Man
3. ASSISTANCE POUR S'OCCUPER DE SES AFFAIRES

Maintenant Avant 'AVC
3.1 Avez-vous besoin d'une personne pour O Cui O Oui
préparer le repas ? _ B
5iOUI ; Aviez-vous besoin d'aide avant I'AVC 2 O Non U Non
3.2 Avez-vous besoin d'une aide pour réaliser des O oui = Oui
tdches ménagéres simples ?
5 OUI ; Aviez-vous bezoin d'aide avant I'avC ? O Non U Non
3.3 Avez-vous besoin d'aide pour gérer les O oui O oui
dépenses familiales 7 _ B
5i0OUI - Aviez-vous besain d'aide avant ['AVC ? S Non H MNen
3.4 Avez-vous besoin d'une assistance pour les ) )
dé - . -~ O Cui O Qi

éplacements a Fextérieur -

Si OUI - Aviez-vous besoin d'une assistance avant | O MNon O Men
["AvC ?
S.E_mrez_-*mus besoin d'une aide pour acheterdu | 5 O Cui
pain, faire quelques courses?

O Non O Mon
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4_ OBUGATIONS ET ACTIVITES HABITUELLES

4.1 Le travail
411 Avant FAVC - = oui
aviez-vous un travail 7
cherchiez-vous du travail ? L Nor
etiez-vous etudiant ?
5i le patient est & la retraite, zans emploi ou ne cherchait pas de travail,
cocher MOM et poser |a question O 4.2,
412 Depuis 'AVC avez-vous eudes changements dans votre capacité | o qui
a travailler ou 2 étudier ? -
CQuels changements avez-vous eu ? —nen
- Réduction du niveau d’'emploi,
Paszage d'un temps plein 2 temps partiel,
Modification du niveau de responsabilite.
-Incapable de travailler.
4 _2. Les responsabilités familiales
421 Avant I'AVC vous occupiez-vous de votre famille a la maison ? 0O Oui
SiMOM ne pas poserQ 4.2.2. .
LI MHan
4322 Depuis 'AVC avez-vous rencontré des difficultés 3 vous occuper | o oui
de votre famille 2 -
Si OUI : Réduction des responsabilités —nen
Incapacité totale
4 3 Les activités sociales et de bisirs
431 Avant 'AVC aviez-vous des activités sociales et de loisirs ? 0O Oui
SiMOM passer alz Q44 -
— Mon
4.3.2 ¥-ag-t-il eu des changements dans votre capacité a participer a ces | o qui
activités ? -
Si OUI - A guel point &tes —vous limite pour participer aux activites ? — nen
- Unpeu maoins
- beaucoup moins
incapable de participer
4 _4_ Lafamille et les amis
441 Depuis I'AVC avez-vous des difficultés relationnelles avec votre O Oui
entourage ? -
L1 Man

Si OUI - Quelle est Iz fréguence de la perturbation/ tension :
- moins d'une fois par semaine
- une fois ou plus par semaine

chaguejour
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4.4.2 dvant I'AVC des problémes similaires étaient-ils présents ?

O Cui
O Non
5. SYMPTOMES RESULTANT DE L'AVC
Avez-yvous des symphdmes ou problémes résuliant de FAVC ? O Oui
O Non

5. 2. Liste prédéfinie des symptomes

Maintenant

Avant I'AVC

Avezr-yvousdes difficultés a lire oua écrire?

O Cui O Oui

O Man O Man
Ayez-yous des difficultés a parler ou a trouver les mots O Oui O Cui
el

O Man O Man
Aver-yous  des  problémes d'équilibre ou  de O Oui O Oui
coordination?

O Man O Man
Aver-yous des problémes visuels? O Oui 0O Oui

O Man O Man
Avez-vous des troubles de la sensibilité (vizage, bras, O Cui O Qui
jambes, mains, pieds) ¥

O Man O Man
Avez-vous dez pertes de mouvements [visage, bras, O Oui 0O Oui
jambes, mains, gieds )?

O Man O Man
Aver-yous des problémes de déglutition? O Oui O Oui

O Mon O MNon
Avez-yvous d’autres symptomes 7 0O Oui 0O Oui

O Man O Man
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6.5.5.2 Echelle Index de Barthel

Index de Barthel

I

Evaluation : Initiale O Intermédiaire O Finale OJ DATE :

i Renseignements socio-administratifs :

Nom Prénom
Item Description ‘ ‘ Score
Indépendant. Capable de se servir des instruments nécessaires. Prend ses repas .
1. Alimentation en un temps raisonnable
Besoin d’aide par exemple pour coupe 5
2. Bain Possible sans aide 5
3. Continence Aucun accident 10
rectale Accidents occasionnels 5
4. Continence Aucun accident 10
urinaire Accidents occasionnels 5
N’a pas besoin de fauteuil roulant. Indépendant pour une distance de 50m, o
éventuellement avec des cannes
5. Déplacements | pot faire 50 m avec aide 10
Indépendant pour 50 m dans une chaise roulante, si incapable de marche 5
Indépendant. Peut se servir de cannes. 10
6. Escaliers
A besoin d’aide ou de surveillance 5
Indépendant. Attache ses chaussures. Attache sais boutons. Met ses bretelles 10
7. Habillement "\ oc0in d’aide, mais fait au moins la moitié de la tache dans un temps s
raisonnable
. Se lave le visage, se coiffe, se brosse les dents, se rase. Peut brancher un rasoir
8. Soins personnels | , . 5
électrique
Indépendant. Se sert seul du papier hygiénique, chasse d’eau 10
9. Toilettes A besoin d’aide pour I'équilibre, pour ajuster ses vétements et se servir du s
papier hygiénique
Indépendant, y compris pour faire fonctionner une chaise roulante. 15
10.Transfert du lit s i de min
au fauteuil urveillance ou aide minime. 10
Capable de s’asseoir, mais a besoin d’une aide maximum pour le transfert 5

Score TOTAL (max=100) :
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6.5.6 Echelle d’évaluation de restriction de participation (CIQ)

Le CIQ (Community Integration Questionnaire) (252) évalue le handicap pour les cérébro-1ésés dans
trois domaines : intégration a domicile (participation active dans le fonctionnement de la maison ou du
ménage), l'intégration sociale (participation a des activités sociales extérieures a la maison), la
productivité (rendement régulier de travail). Il est composé de trois sous-scores : d’intégration a la
maison [0-12], d’intégration sociale [0-10], de productivité [0-7]. Le score total CIQ [0- 29] est la

somme des 3 sous-scores.

1. Qui fait habituellement les courses alimentaires o Vous seul
ou autres chez vous ? o Vous et quelqu'un d'autre
o Quelqu'un d'autre
2. Qui prépare habituellement les repas chez o Vous seul
vous ? o Vous et quelgu'un d'autre
o Quelqu'un d'autre
3. Dans votre maison, qui s'occupe o Vous seul
habituellement de I'entretien quotidien ? o Vous et quelqu'un d'autre
o Quelqu'un d'autre
4. Qui s'occupe habituellement des enfants chez o Vous seul
vous ? o Vous et quelqu'un d'autre
o Quelqu'un d'autre
o Ne s'applique pas, pas d'enfants de
moins de 17 ans a la maison
5. Qui s'occupe habituellement d'organiser les o Vous seul
rencontres sociales telles que les réunions avec o Vous et quelqu'un d'autre
la famille ou les amis ? o Quelqu'un d'autre
6. Qui s'occupe de vos finances personnelles o Vous seul
telles que les comptes bancaires ou le paiement o Vous et quelgu'un d'autre
des factures ? o Quelqu'un d'autre
7. Dites approximativement combien de fois par o Jamais
mois vous sortez pour participer aux courses ? o 1-4 fois
o 5 fois ou plus
8. Dites approximativement combien de fois par e Jamais
mois vous participez a des activités de loisirs o 1-4 fois
comme aller au cinéma, sports, restaurants o 5 fois ou plus
ect... ?
9. Dites approximativement combien de fois par o Jamais
mois vous rendez visite & vos amis ou vos o 1-4 fois
proches ? ¢ 5 fois ou plus
o Le plus souvent seul
¢ Le plus souvent avec des amis
10. Lorsque vous participez a des activités de cérébrolésés
loisirs, vous le faites généralement seul ou avec o Le plus souvent avec des membres de
d'autres personnes ? ma famille
o Le plus souvent avec des amis qui ne
sont pas cérébrolésés
o A la fois avec la famille et les amis
11. Avez-vous un ami a qui vous confier ? o Oui
o Non
o Presque tous les jours
12. Combien de fois sortez-vous de chez vous ? o Presque chaque semaine
o Rarement/ jamais (moins d'une fois par
semaine)
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o Travail a temps plein (plus de
20h/semaine)
13. Choisissez la réponse qui correspond le o Travail 2 mi-temps (moins ou égal a
mieux a votre activité professionnelle courante 20h/semaine)
(au cours du mois précédent) o Pas de travail mais j'en recherche un
activement
o Pasde travail et je n'en recherche pas
¢ Non applicable car je suis 2 la refraite
o Temps plein
14, Choisissez la réponse qui correspond le o Temps partiel
mieux a votre activité scolaire ou de formation (au o Nevapas al'école ou ne suit pas de
cours du mois précédent) formation
c__Non applicable du fait de I'age
15. Dans le mois précédent, combien de fois o Jamais
vous étes-vous engagé de vous-méme dans des o 1-4fois
activités ? o 5fois ou plus
16. Combien de fois écrivez-vous a des c Tous les jours/presque tous les jours
personnes en utilisant Internet (par exemple o Presque chaque semaine
email, réseaux sociaux tels que Facebook) ? o Rarement/ jamais
17. Combien de fois discutez-vous avec des o Tous les jours / presque tous les jours
personnes en utilisant la vidéo en ligne (par o Presque chaque semaine
exemple Skype, FaceTime) ? o Rarement/jamais
18. Combien de fois entrez-vous en contact avec o Tous les jours / presque tous les jours
des personnes par message écrit ou appels en o Presque chaque semaine
utilisant votre téléphone ? o Rarement/jamais
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6.5.7 Echelle d’évaluation de la qualité de vie (EQ5D)

L’EQ-5D (253) est utilisé comme une mesure générique de la qualité de vie liée a la santé et des résultats
pour la santé. Elle est congue pour I'auto-réalisation par les répondants et est adaptée pour une utilisation
dans les enquétes postales. L'EQ-5D dispose de cing sous scores : mobilité, autonomie, activités
courantes, douleur / géne, anxiété / dépression. Chaque item composant les sous scores est évalué de la

maniére suivante : 1- aucun probléme, 2 - un probléme, 3 - probléme extréme.

EQ-5D - Questionnaire sur la santé (Version Frangaise)

Mobilité Veuillez indiquer, pour chacune des rubriques suivantes, 1’affirmation qui
décrit le mieux votre état de santé
aujourd’hui, en cochant la case
appropriée.

Q Je n’ai aucun probléme pour me déplacer a pied
O J’ai des problémes pour me déplacer a pied
O Je suis obligé(e) de rester alité(e)

Autonomie de la personne

Q Je n’ai aucun probléme pour prendre soin de moi
QO Jai des problémes pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
QO Je suis incapable de me laver ou de m’habiller tout(e) seul(e)

Activités courantes (exemples : travail, études, travaux domestiques, activités familiales ou
loisirs)

O Je n’ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

O J’ai des problémes pour accomplir mes activités courantes

Q Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes

Douleurs/géne

Q Je n’ai ni douleurs ni géne
O J’ai des douleurs ou une géne modérée(s)
Q J’ai des douleurs ou une géne extréme(s)

Anxiété/Dépression
O Je ne suis ni anxieux(se) ni déprimé(e)
Q Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e)
Q Je suis extrémement anxieux(se) ou déprimé(e)
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Nom Prénom patient :

Pour vous aider & indiquer dans quelle mesure tel ou tel état de santé est bon
ou mauvais, nous avons tracé une échelle graduée (comme celle d’un
thermomeétre) sur laquelle 100 correspond au meilleur état de santé que vous
puissiez imaginer et 0 au pire état de santé que vous puissiez imaginer.

Nous aimerions que vous indiquiez sur cette échelle ou vous situez votre état
de santé aujourd’hui. Pour cela, veuillez tracer une ligne allant de 1’encadré
ci-dessous a I’endroit qui, sur I’échelle, correspond a votre état de santé
aujourd’hui.

Meilleur état de
sanié imaginuble

100

Pire éat de
santé¢ imaginable
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6.6 Annexe 6 : Variables du suivi ObA2 a 1 an

QLA+ ars,

: P
ass anm L IR, ]
er Ao mbemts Vo wheme o 8 rroRe we
Version
Document Opératolre Standard (DOS
- i 10 14/06/2016

Fiche des variables du sulvi ObA2 b un an

Date de I'entretien JUMMAAAA
Accord pour partidper 20ul o Non
S non, préciser : o Patient perdu de vue
o Patient décédé
Si décks, date du décés JINMAAAA
o Refus
o Autre, préciser
Patient interrogeable o0ul oNon
Sinon 0 Aphasie sévére

o Troubles cognitifs sévéres
o Maladie, incapacité & communiquer

Entretiens mends jusqu'd la fin 20ul 1 Non
Si non o Abandon de I'étude par le patient
o Patient perdu de vue entre les 2 appels téléphoniques
o Autre, préciser

'.M-cqu les entretiens ont-ils été menés
o Patient seul
o Membre de la famille, ami proche du patient
o Personnel médical ou paramédical
o Aide & domicile
o Autre, préciser

du Facteurs contextuels a atous les avec l'aide d'un aidant si

Ueu de vie du patient
o Domicile (foyer traditionne! : résidence du patient ou d’un membre de sa famille)
o Domicile avec aide ou assistance 3 domicile [résidence du patient mais service de soins infirmiers 3 domicile et visite du médecin
sur simple appel)

Hospitalisation 3 domidle [HAD)

Institution EHPAD, RPA, long séjour

Hospitalisé en SSR polyvalent (convalescence) et moyen séjour

Hospitalisé en SSR spécialisé (centre de rééducation) avec service de médecine Physique et Réadaptation

Autre

Sl autre, préciser

Ooooao

thamtwmumuuumurm{mhuuml
o Aucun
o Certificat d"étude
o BEPC
o CAP-BEP
2 BAC technique et
oPremier cyde court
o Deuxiéme cycle
o Grandes Ecoles -
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Famille /Entourage
Statut marital et situation familiale actuelle
O Célibataire
O Marié(e), Pacsé(e),
O Séparé (e), Divorcé(e), veuf (veuve)
Mode de cohabitation
O Seul
Si vit seul, présence d'un soutien affectif, physique de la famille oudesamis DOoui Onon
O En couple
O En famille, avec des amis
O En institution

Conduite automobile
Conduite avant I'AVC Ooui Onon
Conduite depuis I'AVC Ooui Onon

PEC THERAPEUTIQUE — TRAITEMENTS (Questions a poser a tous les patients avec I'aide d'un aidant si besoin)

Le patient bénéficie d'une ALD1 Ooui Onon
Le patient bénéficie de APA ou de MDPH Ooui Onon
Médicaments pris actuellement

REHOSPITALISATIONS (Questions a poser a tous les patients avec I'aide d'un aidant si besoin)

Réhospitalisations depuis I'AVCinitial Ooui Onon
Si oui, motif de chaque hospitalisation

ECHELLES (Questions a poser aux patients et aidant)

Echelles hétéro-administrées par téléphone

Evaluation de la limitation d’activité, échelle de Rankin (0a6) ..., /6

Evaluation des troubles cognitifs, échelle TICS (0a43) s /43

Evaluation de la douleur, échelle verbale Douleur absente Ooui Onon
Douleur faible Ooui Onon
Douleur modérée Ooui Onon
Douleur intense Ooui Onon
Douleur insupportable Ooui Onon

Echelles auto-administrées envoyées et retournées par courrier
Evaluation de la qualité de vie, échelle EQ5D
Score de I’échelle visuelle (0 a 100)
Score de la question « mobilité » (1a3)
Score de la question « autonomie de la personne » (1a3)
Score de la question « activités habituelles » (1a 3)
Score de la question « douleur/géne » (1a3)
Score de la question « anxiété/ dépression » (1a3)
Evaluation de la restriction de participation échelle CIQ
Score d’intégration a la maison (somme desitemla5)
Score d’intégration sociale (somme désistés a 6a 11)
Score de productivité (somme de I'item 12 plus
variables école-travail)
Score total CIQ (de 0a 20)
Evaluation de la limitation d’activité, échelle de Barthel (avec un aidant) (0 a 100)
Evaluation de la dépression et de I'anxieté, échelle HADS (0 a 42)
sous résultat d’anxiété (0a 21)
sous résultat de dépression (0a 21)
Evaluation de la fatigue par auto-questionnaire (FSS) score (9 a 63)

/10
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6.7 Annexe 7 : Information patient

ArS o

Bonjour Mr/Mme,

Suite a notre entretien téléphonique, veuillez trouver ci-joint les 5 questionnaires
concernant I'étude du suivi des patients ayant eu un accident vasculaire cérébral :

- Echelle d’évaluation de la qualité de vie - Echelle EQSD

- Echelle d’évaluation d'intégration dans la communauté - Echelle CIQ
- Echelle d’évaluation de la dépression et de I'anxiété - Echelle HAD

- Echelle d'évaluation de la fatigue - Echelle FSS

- Echelle d’évaluation de la limitation d’activité - Echelle de Barthel

Cette étude s'inscrit dans le cadre d'une recherche publique au sein de
I'Observatoire Aquitain des accidents vasculaires cérébraux dont I'objectif est de
mieux connaitre I'état de santé des patients victimes d’un accident vasculaire
cérébral pris en charge dans un établissement de santé d'Aquitaine.

La participation 3 cette étude est simple, bien sur entiérement gratuite. Ces
résultats resteront confidentiels et anonymes.

Merci de nous retourner les questionnaires diment remplie dans I'enveloppe pré-
timbré. En vous remerciant de votre bienveillance.

Cordialement,
L'observatoire Aquitain des accidents vasculaires cérébraux.

Contact 4 I'observatoire pour tout renseignement complémentaire :
Observatoire Aquitain des Accidents vasculaires cérébraux (ObA2)
Hépital Xavier Arnozan 33604 PESSAC

Tel: 0557 62 30 14 - 05 57 65 61 35

» Avis favorable n*11-249 du Comité consultatif sur le traitement de I'information en matiére de recherche dans le
domaine de la santé (CCTIRS) du 7 avril 2011,
» Autorisation DR-2011-438 de la Commission nationale de linformatique et des libertés (CNIL) du 27 octobre 2011.
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6.8 Annexe 8 : Variables de I’ Analyse des Correspondances Multiples

(ACM)
Variables . Statut ACM
Modalités Effectif (%) (0 : Mlustratif/1 : Actif)
Sexe
Hommes 160 (59,26) 1
Femmes 110 (40,74)
Age
<75 ans 138 (51,11) 1
>75 ans 132 (48,89)
Type d’AVC
Ischémique 226 (83,7) 1
Hémorragique 44 (16,3)
Ated CNV
Non 29 (10,74) 1
Oui 241 (89,26)
Atcd psy-neuro
Non 212 (78,52) 1
Oui 58 (21,48)
Rankin d’entrée
<l 184 (68,15) |
>1 41 (15,19)
DM 45 (16,67)
Niveau d’études
<BAC (sans diplome, certificat d’études, BEPC,
CAP, BEP) 132 (48,89) .
>BAC (Bac techno/pro/général, 1° cycle, 2m°
N . 40 (14,81)
cycle, 3°™ cycle, grandes écoles)
Non applicable ou DM 98 (36,3)
Statut marital apres AVC
Célibataire 16 (5,93)
Marié 118 (43,7) 0
Séparé 38 (14,07)
DM 98 (36,3)
Mode de cohabitation aprées AVC
Seul 38 (14,07)
En couple, en famille, en amis 127 (47,04) 0
En institution 6(2,22)
DM 99 (36,67)
Lieu de vie apres AVC
Domicile avec ou sans aide 164 (60,74)
Institution 6(2,22) 0
Hospit SSR ou famille d’accueil 3(1,11)
Non applicable 97 (35,93)
Conduite
Non 95 (35,19) 0
Oui 76 (28,15)
Non applicable ou DM 99 (36,67)
PEC UNV
Non 11 (4,07) 1
Oui 259 (95,93)

Thrombolyse ou thrombectomie
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Non 130 (48,15)
Oui 40 (14,81)
AVC hémorragique 44 (16,3)
DM 56 (20,74)
Réhospitalisation en SSR
Pas de réhospitalisation en SSR 152 (56,3)
Hospitalisation immédiate pour rééducation 92 (34,07)
Hospitalisation immédiate pour convalescence 7(2,59)
Réhospitalisation non immédiate 19 (7,04)
1% consultation neuro
Aucune 166 (61,48)
<90 jours 23 (8,52)
>90 jours 81 (30)
Consultation MPR
Aucune 251 (92,96)
Au moins une 19 (7,04)
Allocations handicap
Non 45 (16,67)
Oui 127 (47,04)
Non applicable ou DM 98 (36,3)
Sortie du patient
Domicile 157 (58,15)
Institution ou USLD 4(1,48)
SSR 100 (37,04)
MCO 7 (2,59)
HAD 2 (0,74)
Durée d’hospitalisation phase aigue
<4 jours 61 (22,59)
14 jours-8 jours] 81 (30)
>§ jours 128 (47,41)
Téléphone
Ni médecin ni SAMU 75 (27,78)
Appel au MG uniquement 38 (14,07)
Au moins un appel au SAMU 119 (44,07)
DM 38 (14,07)
Rankin de sortie
<2 163 (60,37)
>2 105 (38,89)
DM 2 (0,74)
NIH apres AVC
<7 162 (60)
[7-16] 33 (12,22)
>16 16 (5,93)
DM 59 (21,85)
Imagerie
Aucune imagerie 15 (5,56)
Scanner seul 20 (7,41)
IRM seul 14 (5,19)
IRM et scanner 221 (81,85)
Rééducation
Non 57 (21,11)
Oui 161 (59,63)
DM 52 (19,26)
Rééducation par un kiné
Non 46 (17,04)
Oui 111 (41,11)
DM 113 (41,85)

Rééducation par un ergothérapeute
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Non 142 (52,59)
Oui 32 (11,85)
Non applicable 2 (0,74)
DM 94 (34,81)
Rééducation par un orthophoniste
Non 92 (34,07)
Oui 33 (12,22)
Non applicable 3(L,11)
DM 142 (52,59)
Intervention d’une assistante sociale
Non 82 (30,37)
Oui 80 (29,63)
Non applicable 10 (3,7)
DM 98 (36,3)
Statut de suivi du patient
Suivi 173 (64,07)
Perdu de vue 49 (18,15)
Déces 41 (15,19)
Refus 7(2,59)
Réhospitalisation MCO non liée a ’AVC
Aucune 174 (64,44)
1 55(20,37)
>] 41 (15,19)
Réhospitalisation MCO pour récidive
Aucune 193 (71,48)
1 53 (19,63)
>1 24 (8,89)
Réhospitalisation MCO pour suivi
Aucune 212 (78,52)
1 42 (15,56)
>] 16 (5,93)
Réhospitalisation SSR pour rééducation
Aucune 165 (61,11)
1 74 (27,41)
>1 31 (11,48)
Réhospitalisation SSR pour convalescence
Aucune 252 (93,33)
Au moins une 18 (6,67)
Consultation neuro
Aucune 166 (61,48)
1 66 (24,44)
>1 38 (14,07)
Ruralité du lieu d’habitation
Urbain 208 (77,04)
Rural 61 (22,59)
DM 1(0,37)
Mode de transport
Véhicule personnel ou transports en commun 40 (14,81)
Ambulance non médicalisée 48 (17,78)
SMUR, hélicoptére ou pompier 137 (50,74)
Autre, indisponible, DM 45 (16,67)
Respect sortie MCO
Non 103 (38,15)
Oui 167 (61,85)
Nombre de km survenue AVC-établissement de santé
<20 km 142 (52,59)
[20 km — 50 km[ 89 (32,96)
> 50 km 39 (14,44)
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6.9 Annexe 9 : Analyse séquentielle - Data visualisation (Eventflow)

Capture d’écran Eventflow : AVC ischémiques de la population d’étude selon le mode de sortie
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Capture d’écran Eventflow : AVC hémorragiques de la population d’étude selon le mode de sortie.
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