Moyamoya pediatriqgue en France
metropolitaine

(état des lieux en 2009)

- ASSOCIATION




Les questions de I'enquéte

Enquéte nationale — Syndrome de Moya-Moya

1) Au cours des 5 derniéres années, avez-vous eu I'occasion de prendre en
charge un patient ayant un syndrome ou une maladie de Moya-Moya ?
Si votre réponse est positive merci de répondre aux questions suivantes :

2) Combien de cas de Moya-Moya (syndrome ou maladie) suivez-vous
réegulierement en consultation (au moins une fois par an) ?

3) Parmi ces cas, combien ont un diagnostic datant de moins de un an ?

4) Parmi ces cas, combien sont des adultes ?

5) Parmi ces cas, combien sont des enfants ?

6) Parmi ces cas, combien -a votre connaissance- ont un apparenté atteint ?

7) Parmi ces cas, combien habitent votre région ?




e 30 centres ont réepondu (100%)



En quelques chiffres ...

* 53 enfants repartis sur le territoire
metropolitain

* 9 nouveaux diagnostics

* 4 histoires familiales



111an




Solit :

* Sur une population de 13 606 783 personnes de
moins de 18 ans

* Prévalence 3,9/1 000 000 habitants <18 ans
— 1 pour 256 732 enfants
— |C 95% : 2,8-4,9/1 000 000

* |Incidence 0,66/1 000 000 par an
— 1 pour 1 511 865 enfants
— |C 95% : 0,25-1,2/1 000 000



Intéréts et faiblesses de I'etude

* Reéponse de 'ensemble des ¢ Une part d'inconnu sur
services de neuropediatrie I'exhaustivité notamment des
des CHU jeunes adultes (16-18 ans)

peut étre suivis par les

* Homogénéité des résultats neurologues

entre les régions et par
rapport a la littérature * L'ensemble du dossier n'est
pas connu

« Porte ouverte a des études — age, sexe,

ultérieures — cause ...



Coordination de I'enquéte
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