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Liste des abréviations

SA:

RCIU :

PN :

AC:

AG:

NN :

ARS :

HAS :

ECMO :

AVC :

HIV :

CAMSP :

CMP :

CMPP :

SESSAD :

PMI :

TDAH :

Semaine d’Aménorrhée
Retard de Croissance Intra Utérin
Poids de Naissance
Age Corrigé
Age Gestationnel
Nouveau-Né
Agence Régionale de la Santé
Haute Autorité de Santé
Extra Corporelle Membrane Oxygénation
Accident Vasculaire Cérébral
Hémorragie Intra Ventriculaire
Centre d’Action Médico Sociale Précoce
Centre Médico-Psychologique
Centre Médico-Psycho-Pédagogique
Service d’Education Spécialisée et de Soins A Domicile
Protection Maternelle et Infantile

Trouble de Déficit de I’Attention avec Hyperactivité.



Résumé

Introduction : Les nouveau-nés vulnérables sont ceux qui présentent un ou
plusieurs facteurs de risque périnatals de déficience ou de handicap. Leur nombre
augmente avec les progreés en matiere de réanimation néonatale. Des réseaux de
suivi ont été créés en France pour optimiser la prise en charge de ces nouveau-nés
en aval des services de néonatalogie. Il n’existe pas de réseau de ce type en
Aquitaine. Notre objectif était de déterminer quel suivi proposer aux nouveau-nés
vulnérables.

Matériels et méthodes : Nous avons réalisé une revue systématisée de la
littérature concernant le suivi des nouveau-nés vulnérables et une enquéte de
pratique par questionnaire auprées des 23 réseaux de suivi francais.

Résultats : Vingt-trois articles ont été sélectionnés et 22 réseaux ont répondu a
’enquéte (taux de réponse : 96%). En couplant I'analyse des articles et les réponses
des réseaux francais, 72% d’entre eux incluaient les prématurés de moins de 33 SA
dans le suivi, 58% les poids de naissance inférieurs a 1500 grammes et 81% les
nouveau-nés a haut risque neurologique. 95% des réseaux francais et 3 articles
proposaient un formulaire d’inclusion aux parents. 95% des réseaux francgais
utilisaient un dossier médical partagé. 100% des réseaux francais avaient des
médecins extrahospitaliers participant activement au suivi et 91% des réseaux leur
proposaient une formation. 86% des réseaux et 8 articles évoquaient la réalisation
d’un dépistage systématique des troubles psychomoteurs en utilisant des scores
standardisés. Quatre réseaux francais avaient établi une convention avec les
CAMSP pour faciliter I'orientation des enfants présentant des troubles. 100% des
réseaux francais étaient financés, au moins pour partie, par 'ARS.

Conclusion : Notre travail a permis d’établir les grandes lignes conductrices pour la
création d’un réseau de suivi : définir des critéres d’inclusion, mettre en place un
entretien d’inclusion, élaborer un dossier médical commun, inclure et former des
médecins extrahospitaliers, définir un calendrier des consultations et dépistages,
utiliser des moyens d’évaluation standardisés, mettre en place des partenariats et

ensuite évaluer les pratiques.

Mots-clés : Nouveau-nés vulnérables, réseaux de suivi.



1. Introduction

1.1. Le nouveau-né vulnérable

1.1.1. Définition

En France, entre 1,5 et 2% (1) des naissances vivantes constituent des
« houveau-nés vulnérables ».
Il existe dans la littérature de nombreuses définitions du terme «nouveau-né
vulnérable ». Une des plus complétes est celle de I'expertise collective de 'INSERM
de 2004 relative au dépistage et a la prise en charge des déficiences ou handicaps
d’origine périnatale (1).
La vulnérabilité néonatale peut ainsi étre définie comme un ou plusieurs facteurs de
risque périnatals de déficience ou de handicap.
Les facteurs de risque retenus sont «la prématurité (séquelles liées a I'dge
gestationnel et au poids de naissance, aux complications de la prématurité,
essentiellement lésions cérébrales, dysplasie broncho-pulmonaire), le retard de
croissance pré et post-natal, la gémellité (surtout les jumeaux monochoriaux),
I'anoxie périnatale, les fcetopathies toxiques (alcool, drogues), les infections
périnatales (méningo-encéphalites), et les accidents neurologiques divers (accident
vasculaire cérébral, traumatisme, hémorragie...) ».

Nous verrons que cette définition n’est pas exhaustive.

1.1.2. Pourquoi suivre le nouveau-né vulnérable ?

Le nombre de ces nouveau-nés vulnérables augmente avec les progres des
trois dernieres décennies en matiere de réanimation néonatale, au prix d’une
augmentation du risque des séquelles. Ces avancées ont aussi pour conséquence
une banalisation de la prématurité modérée (32 a 33 Semaines d’Aménorrhée + 6
jours) voire méme de la grande prématurité (29 a 31 SA + 6 jours). Or 'ensemble de

ces nouveau-nés est a risque de développer un handicap. Il peut s’agir de
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déficiences motrices mais aussi sensorielles, cognitives ou encore psychiatriques.
En effet, ces derniéres années la diminution de l'incidence de la paralysie cérébrale
laisse émerger d’autres séquelles telles que les troubles envahissants du

développement, par exemple I'autisme (2).

La plupart des études concluait a une prévalence des handicaps chez I'enfant autour
de 2% dont environ 50% est d’origine pré ou périnatale (le reste étant d’origine

génétique).

Les enquétes épidémiologiques telles que EPIPAGE 1 et 2 étudiaient le devenir au
long cours des nouveau-nés prématurés. L’analyse a I'age de 5 ans de la cohorte
EPIPAGE 1 (2000 enfants nés grands-prématurés) montrait que 40% de ces enfants
avaient une « infirmité » et que 20% des enfants avec infirmité n’étaient pas suivis
(3).

De nombreux autres articles décrivaient les séquelles des nouveau-nés considérés
comme a risque « modéré » tels que les prématurés tardifs (34 a 36 SA + 6 jours)
(4), les Retards de Croissance Intra-Utérins (RCIU) (5) ou encore les enfants ayant
subi une chirurgie en période néonatale (6).

Il semble donc important de ne pas réserver le suivi qu’aux grands prématurés.

1.2. Réseaux de santé et périnatalité

1.2.1. Les réseaux de santé

Les réseaux de santé représentent des territoires d’intervention définis. lls
sont constitués par des professionnels de santé libéraux, des établissements de
santé, des institutions sociales ou médico-sociales et des organisations a vocation

sanitaire ou sociale.

lIs sont organisés autour d’'un conseil d’administration (bureau), et d’une cellule de
coordination qui met en ceuvre les projets. Leur statut est le plus souvent associatif

avec un financement public (Agence Régionale de la Santé).
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L’article L. 6321-1 du Code de la Santé Publique (issu de la loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé) (7) définit ainsi
le rble de ces réseaux de santé : « ils favorisent l'acces aux soins, la coordination, la
continuité ou linterdisciplinarité des prises en charge sanitaires, notamment de

celles spécifiques a certaines populations, pathologies ou activités sanitaires ».

1.2.2. Les réseaux de périnatalité

La périnatalité est définie comme le domaine concernant «les femmes
enceintes, quelle que soit l'issue de leur grossesse, leur conjoint, le nouveau-né
durant la période périnatale et tout au long d’'un suivi plus prolongé en cas de
vulnérabilité repérée ou suspectée » (Circulaire du 30 mars 2006 relative au cahier

des charges national des réseaux de santé en périnatalité (8)).

En matiere de périnatalité, l'article R. 712-89 du Code de la Santé Publique (décret
n°98-899 du 9 octobre 1998 relatif aux établissements de santé publics et privés) (9)
exigeait pour la premiere fois que les différentes maternités d’'une méme région
s’organisent en réseau avec une hiérarchisation précise des niveaux de soins de

néonatalogie.

Les réseaux de périnatalité et leurs objectifs ont été définis dans le plan périnatalité
2005-2007 (10). Leur réle est de « couvrir 'amont et I'aval de la prise en charge
hospitaliere pour une prise en charge globale de la mere et de l'enfant dés la
grossesse : organisation du suivi de la grossesse, dépistage et prise en charge du
risque psychosocial en amont et suivi du nouveau-né présentant notamment une

déficience d’origine périnatale susceptible de développer un handicap en aval ».

1.2.3. Les réseaux de suivi des nouveau-nés vulnérables

C’est pour optimiser la prise en charge en aval des nouveau-nés vulnérables

que les réseaux de suivi aussi appelés « réseaux d’aval » ont été créés.
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Leur création découle d’'une part d’'une demande des parents qui se sentaient
souvent abandonnés a la sortie de I'hospitalisation prolongée de leur enfant, ce fait
donnait lieu a une multiplication des consultations médicales, et d’autre part, d’'une
réelle demande des professionnels de santé de ville a étre formés afin de répondre

au mieux aux demandes des parents et aux besoins de ces enfants.

Le rapport INSERM de 2004 (1) précisait que l'objectif d’'un réseau de suivi est
double.

Premiérement, il est individuel, permettant le dépistage et la prise en charge
précoce d’incapacités pour en diminuer les conséquences.

Deuxiemement, il est collectif, permettant la réalisation d’études épidémiologiques
concernant le devenir de ces nouveau-nés et I'’évaluation des pratiques qui ne

cessent de changer en matiére de néonatalogie.

Ces réseaux de suivi doivent répondre au cahier des charges défini par la Circulaire
du 30 mars 2006.
Leurs objectifs précis sont :

* « assurer le dépistage et l'orientation précoce des déficiences majeures mais
également des déficiences modérées et mineures

* fournir des informations quantitatives permettant de définir précisément quels
sont les besoins nécessaires a la prise en charge des enfants vulnérables
(CAMSP par exemple)

* fournir des données épidémiologiques permettant pour certains groupes {...}
de préciser leur pronostic, de comparer les pronostics entre régions et de
donner ainsi aux équipes soignantes un retour sur leurs pratiques {...}.

» ameéliorer la prise en charge globale des enfants non vulnérables du fait de la
formation générale dispensée aux médecins responsables du suivi

* donner aux familles la possibilité de poursuivre le suivi. {...}. Cet objectif est
en lui-méme un objectif majeur et suffisant pour justifier la mise en place
d’une telle organisation ».

Enfin, leur organisation doit étre « trés fortement ancrée dans le secteur exitra-

hospitalier en faisant participer les médecins libéraux (pédiatres, neuropédiatres et
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médecins généralistes), les kinésithérapeutes, les médecins rééducateurs
fonctionnels, les psychomotriciens, les orthophonistes, les ophtalmologistes, les
médecins ORL ainsi que les institutions : CAMSP, PMI, médecine scolaire, CMP,
CMPP, SESSAD... ».

Un schéma illustrant le réseau de suivi « idéal » est présenté en annexe.

Bien gu’ils répondent tous a cette définition, les modalités du suivi proposé par ces

réseaux en France restent trés hétérogenes.

1.3. Le « Réseau Périnat Aquitaine »

Le réseau périnatal de la région Aquitaine, appelé « Réseau Périnat

Aquitaine » a été créé en 2001.

Il organise et optimise la prise en charge pré, per et post-natale des femmes
enceintes et des nouveau-nés (suivi, dépistages, transferts, etc).
Il coordonne et harmonise les prises en charge périnatales au sein des différents

établissements de la région.

A ce jour, il n’existe pas en Aquitaine de réseau d’aval spécifique aux nouveau-nés
vulnérables.

Le suivi est mené par les pédiatres des hépitaux de niveau 3 de la région avec des
spécificités dépendantes des contraintes locales bien qu’il existe un protocole

commun définissant, entre autre, le calendrier des consultations.

Plusieurs problématiques apparaissent, telles que le manque de médecins
consultants empéchant le suivi au long cours des enfants a risque « modéré » ou les
difficultés d’orientation vers des structures de prise en charge (CAMSP par exemple)

ou vers des partenaires libéraux (psychomotricité, orthophonie).

Le but de ce travail est d’essayer de définir quel suivi proposer aux nouveau-nés

vulnérables.
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2. Matériels et méthodes.

Afin de déterminer quel suivi proposer aux nouveau-nés vulnérables nous
avons procédé de deux maniéres.
La premiére consistait en une revue systématisée de la littérature concernant
I'organisation de ce suivi, et la deuxieme était une enquéte de pratique auprés des

réseaux de suivi francais.

2.1. Revue systématisée de la littérature

2.1.1. Méthode

Nous avons réalisé une revue systématisée de la littérature concernant les

modalités de suivi des nouveau-nés vulnérables dans le monde.

2.1.2. Population

Nous avons repris la définition du nouveau-né vulnérable telle qu’elle est
décrite dans le rapport d’expertise collective de 'INSERM de 2004 (1) concernant les

déficiences ou handicaps d’origine périnatale :

- les enfants a haut risque :
e grands prématurés (< 33 SA)
* pathologies néonatales ayant menacé la vie (avec hospitalisation en
réanimation néonatale)
* encéphalopathies ou autres accidents neurologiques survenus dans la
premiere semaine de vie
* ictéres séveres
* |ésions cérébrales dépistées en période périnatale

» cardiopathies congénitales séveres.
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- les enfants a risque modéré :

prématurés “tardifs” (33 - 36 SA)
retards de croissance intra-utérins
macrosomes

jumeaux

infections materno-foetales

addictions prénatales.

2.1.3. Critéres de sélection des articles

Les articles retenus étaient ceux qui avaient pour objet d’étude I'organisation

d’un réseau ou d’'un programme de suivi des nouveau-nés vulnérables.

Par «programme de suivi » nous entendions un protocole de suivi a type

d’évaluation réguliere des nouveau-nés vulnérables, pouvant s’associer ou pas a

une prise en charge (séances de kinésithérapie, de psychomotricité, d’éducation et

de soutien des parents).

Nous avons ainsi sélectionné les articles qui décrivaient les critéres d’inclusion des

nouveau-nés dans le suivi, et les modalités de ce suivi (nombre et fréquence des

consultations, les scores d’évaluation utilisés, les professionnels impliqués, etc).

Enfin, ont été exclus les articles dont l'objectif était d’évaluer Iefficacité d’'un

programme de suivi sur le devenir des enfants.

2.1.4. Recherche des articles

Trois bases de données ont été interrogées :

e MEDLINE (Pubmed)
* COCHRANE Library
* GOOGLE
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Pour interroger les bases de données Pubmed et Cochrane nous avons utilisé les
mots-clés suivants :
* « High-risk neonatal AND health planning guidelines »
* « High-risk neonatal AND follow-up programs »
* « High-risk neonatal AND guidelines perinatal cares »
* « High-risk newborn AND health planning guidelines »
* « High-risk newborn AND follow-up programs »
* « High-risk newborn AND guidelines perinatal cares »
* « High-risk infants AND health planning guidelines »
* « High-risk infants AND follow-up programs »
* « High-risk infants AND guidelines perinatal cares »
* « Postnatal follow-up programs »

* « Perinatal follow-up programs ».

Le filtre « child : birth - 18 years » a été ajouté aux mots-clés « Postnatal follow-up

programs » et « Perinatal follow-up programs » pour la recherche sur Pubmed.
Les termes MeSH associés a ces recherches donnaient lieu a des articles dont la
question posée ne correspondait pas a celle étudiée ici. Nous avons donc choisi de

ne pas utiliser ces termes.

Pour interroger le moteur de recherche Google nous avons utilisé le mot-clé :

« Perinatal follow-up programs ».

Modalités de sélection des articles :

La recherche et la sélection des articles étaient effectuées par deux lecteurs
indépendants.
La sélection des articles était faite a partir de la lecture du titre, puis de I'abstract, et
de l'article entier s’il correspondait aux critéres de recherche.
La bibliographie des articles sélectionnés était étudiée a la recherche d’articles

supplémentaires.
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Seuls les articles en frangais et en anglais étaient retenus.

2.1.5. Analyse des articles

La grille de lecture utilisée pour 'analyse des articles était élaborée a partir
des items du questionnaire envoyé aux réseaux afin de coupler les deux analyses et

de rendre des résultats globaux.

2.2. Enquéte concernant les réseaux de suivi francais

2.2.1. Objectif de I’enquéte

L’objectif était d'obtenir un retour d’expérience des différents réseaux
périnatals de suivi frangais existants.
Le questionnaire a été élaboré pour recueillir des informations sur leurs modalités de

suivi, leur organisation, leur financement, leurs résultats, les difficultés éventuelles

rencontrées et les moyens entrepris pour les résoudre.

2.2.2. Type d’enquéte

Il s’agissait d’'une enquéte descriptive.

2.2.3. Mode de sélection des réseaux interrogés

Cette enquéte était destinée aux réseaux de suivi francais des nouveau-nés

vulnérables.

Pour étre inclus dans I'enquéte, les réseaux devaient répondre aux objectifs et a
l'organisation décrits par la Circulaire du 30 mars 2006 (8) relative au cahier des

charges national des réseaux de santé en périnatalite, déja détaillés dans

I'introduction.
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Une liste de tous les réseaux de périnatalité par région (voir partie Résultats -
tableau 5) a d’abord été établie a I'aide du site internet « site officiel périnatalité »

(http://www.perinat-france.org/) - portail professionnel.

Ensuite, nous avons sélectionné parmi ces réseaux ceux qui correspondaient aux

criteres « réseaux de suivi ».

Une premiere sélection était faite grace aux documents trouvés sur le site internet de
la Fédération Francaise des Réseaux de Santé en Périnatalité (FFRSP) : cartes et
tableaux.

Nous avons ainsi adressé notre questionnaire a 29 réseaux.

Une deuxiéme sélection était faite a partir des réponses (par retour d’e-mail ou par
entretien téléphonique) des 29 réseaux sollicités permettant d’exclure certains

d’entre eux ne correspondant finalement pas aux critéres.

2.2.4. Outils de I’enquéte

Elaboration du questionnaire :

Le questionnaire a été établi a partir des documents officiels suivants :

* la Circulaire du 30 mars 2006 (8) relative au cahier des charges national des
réseaux de santé en périnatalité

* le rapport INSERM du 4 juin 2004 (expertise collective) relatif aux déficiences
ou handicaps d’origine périnatale, dépistage et prise en charge (1)

* le rapport de synthése de la Haute Autorité de Santé (HAS) de septembre
2005 intitulé « propositions portant sur le dépistage individuel chez I'enfant de
28 jours a 6 ans, destinées aux médecins généralistes, pédiatres, médecins
de PMI et médecins scolaires » (argumentaire) (11)

* une présentation de l'organisation et des résultats de certains réseaux de

suivi frangais intitulée « Les réseaux d’aval en France » (12).
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Ce questionnaire a été élaboré en collaboration avec le Réseau de Périnatalité

d’Aquitaine (Dr Laurence JOLY, pédiatre coordinateur).

Organisation du questionnaire :

L’intégralité du questionnaire est présentée en annexe.

Il était composé de 146 questions (106 questions fermées, 31 questions dont les
réponses étaient des valeurs numériques (montants, nombres, ages...) et 9
questions ouvertes) réparties en 8 parties thématiques organisées de la fagon

suivante :

1- La premiéere partie concernait les critéres d’inclusion des nouveau-nés dans
le suivi.

Comme pour la revue de la littérature, nous avons utilisé la définition du nouveau-né

vulnérable du rapport d’expertise collective de 'INSERM de 2004 (1).
Les critéres d’inclusion retenus pour le questionnaire étaient les suivants :

* les nouveau-nés prématurés : moins de 29 SA, ou moins de 33 SA ou
moins de 37 SA

* les nouveau-nés avec RCIU : avec des critéres précis de terme, de poids

et de percentile et définis a I'aide de différentes courbes

* les nouveau-nés a haut risque neurologique (anoxie néonatale,
hémorragie intraventriculaire (HIV), accident vasculaire cérébral (AVC), ou

autre |ésion cérébrale)
* les foetopathies, malformations et maladies génétiques

* les nouveau-nés présentant une cardiopathie congénitale sévéere

(nécessitant une prise en charge chirurgicale)

* les nouveau-nés présentant un ictere sévere (nécessitant une

photothérapie intensive ou prolongée ou une exsanguinotransfusion)
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* les cojumeaux d’un nouveau-né inclus dans le suivi
* les nouveau-nés issus de grossesses multiples

* les nouveau-nés dont les parents sont en situation de vulnérabilité

(addictions, précarité, maladies psychiatriques)

* les autres pathologies susceptibles d’altérer le développement telles que

les infections néonatales sévéres par exemple.

2- La deuxiéme partie concernait les modalités d’inclusion des nouveau-nés :
* personnes impliquées
* moment de I'inclusion
* information des parents

¢ formulaire d’inclusion.

3- La troisieme partie concernait les outils du suivi :
 utilisation d’'un dossier médical partagé
* format du dossier (papier ou informatisé)

* accessibilité sur internet ou pas.

4- La quatrieme partie concernait les acteurs du suivi :

e |es médecins réalisant les consultations et les autres acteurs

(paramédicaux notamment)

* parmi ces médecins, leur affiliation était recueillie : hospitaliers, libéraux

(pédiatres ou généralistes), CAMSP ou PMI
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* le nombre de personnes impliquées dans le suivi d’un enfant était

également demandé.

5- La cinquiéme partie concernait la formation des professionnels participant au

suivi :
* les formateurs
* les formations (théoriques, pratiques, lieux, durée, fréquence)
* les personnes concernées par ces formations

* le co(t.

6- La sixieme partie concernait I’organisation du suivi :
* l'organisation des consultations de suivi (rythme, lieu, durée...)
* les types de dépistages réalisés (et les ages auxquels ils I’étaient)
* les scores d’évaluation utilisés

* lorganisation éventuelle de réunions pluridisciplinaires et avec la

médecine scolaire

* et le nombre d’enfants bénéficiant d’une prise en charge spécialisée.

7- La septieme partie concernait le financement du suivi :
* lorganisme financeur
* ['objet du financement

* Jindemnisation des médecins libéraux

22



¢ le co(it annuel du suivi de tous les nouveau-nés

* le codt annuel par enfant.

8- La huitieme partie concernait les résultats de ce suivi :
* le nombre d’enfants inclus par an (avec parmi eux, le nombre de
nouveau-nés issus d’une maternité de niveau 3 et d’'une maternité de
niveau 2)

* le nombre d’enfants actuellement suivis (« file active »).

* le retour des réseaux de suivi sur leurs expériences concernant I'adhésion

des parents et leur satisfaction vis a vis du suivi proposé a leur enfant

* les méthodes d'évaluation des pratiques mises en oeuvre

* leur participation a des études épidémiologiques

* les difficultés d’orientation et de prise en charge des enfants avec retard

psychomoteur qu’ils ont pu rencontrer

* et les moyens mis en place pour faire face a ces difficultés.

2.2.5. Modalités pratiques

Aprés son élaboration, ce questionnaire a été remis en page et envoyé par le

réseau de périnatalité d’Aquitaine.

Il a été adressé a chacun des 29 réseaux initialement sélectionnés, par e-mail, sous
format PDF modifiable.
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Il était accompagné d’une note explicative concernant notre étude (présentée en

annexe).

Nous avions laissé la possibilité de nous retourner le questionnaire rempli par e-mail
ou par courrier postal, ou enfin de nous faire part de leur résultat a I'occasion d’'un

entretien téléphonique.

2.2.6. Durée de I'’enquéte et relances

Le questionnaire a été adressé par e-mail pour la premiere fois le 28 mai

2014 et les derniers résultats ont été recueillis le 18 aot 2014.

Les relances ont été faites par e-mail tous les quinze jours. Il y a eu trois relances de
ce type au total.

A partir du début du mois de juillet 2014 les réseaux n’ayant pas répondu ont été

contactés par téléphone, a trois reprises également.

2.2.7. Recueil et analyse statistique des données

L’ensemble des questionnaires récupérés a été saisi manuellement dans un

tableur Excel avec une double vérification.

Les données correspondant aux questions fermées ont été cotées de la maniére
suivante : « 1 » pour OUI et « 0 » pour NON.

Elles seront présentées en valeurs absolues et en pourcentages.

Les données numériques correspondant a des montants, des nombres ou des ages

seront présentées en moyennes, et bornes (valeurs minimales et maximales).

Enfin, pour les données correspondant a des questions ouvertes (échelles et scores
utilisés, difficultés rencontrées et moyens mis en place) nous avons choisi de

détailler les réponses les plus frequemment rencontrées.

24



2.3. Résultats couplés de la revue de la littérature et de I'enquéte

auprés des réseaux de suivi frangais

Certains items du questionnaire ont fait I'objet d’'une analyse couplée des
résultats de la revue de la littérature et de I'enquéte auprés des réseaux. Les calculs
ont été faits en additionnant le nombre d’articles répondant a la question au nombre
de réponses des réseaux et en divisant par le nombre total d’articles et de réseaux

qui évoquaient cette question.

25



3. Résultats

3.1. Présentation de la revue systématisée de la littérature

La derniére interrogation des bases de données PubMed, Cochrane Library et

Google a eu lieu le 30 aoat 2014.

Selon la méthode expliquée dans le chapitre Matériels et méthodes, un total de 912
articles a été trouvé. Au final, 23 ont été retenus pour analyse.

Il s’agit de 8 articles dont I'objet d’étude est le suivi des nouveau-nés vulnérables et
de 15 pages Web présentant des réseaux de suivi étrangers.

Parmi les 883 articles hors-sujet, 23 avaient pour objet d’étude I'évaluation de

I'efficacité d’'un programme de suivi.

Aucun article n’était dans une autre langue que I’Anglais ou le Francais.

Le diagramme de flux de la revue de la littérature est présenté dans la figure 1.
Le tableau 1 détaille le nombre d’articles trouvés, exclus et analysés par mot-clé.

Les tableaux 2, 3 et 4 présentent les caractéristiques des 23 articles sélectionnés.
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Figure 1. Résultats de la revue systématisée de la littérature.

912 articles trouvés :
PubMed : 597
Cochrane : 215
Google : 100 *

Lecture titres et résumés

883 articles hors-sujet :
dont 23 articles avec pour
objet d’étude I'évaluation
d’un programme de suivi

et 860 : programmes de
vaccination, prévention de
linfection par I'hépatite B,
dépistage prénatal,
programmes spécifiques...

8 articles doublons **

Lecture compléte de
21 articles :
PubMed : 8
Cochrane : 0
Google : 13

4 articles obtenus a
partir d’'un lien depuis une
page web sélectionnée
sur Google

2 articles redondants
avec I'enquéte auprés
des réseaux de suivi
frangais ***

23 articles analysés :
PubMed : 6
Cochrane : 0
Google : 17

* Au total : 986 000 références retrouvées sur Google. Pas de références pertinentes
a partir de la page 5 ; nous avons donc choisi de nous arréter a la page 10 puisque
les références sont triées par pertinence.
** Articles doublons : parmi les articles pertinents, 8 ont été exclus pour avoir été
retrouvés avec des mots-clés différents.
*** Articles redondants : 1 article dont I'objet d’étude était 'ancien réseau Pédiatrique
du Sud et Ouest Francilien (PSOF) et un autre le Réseau Pays de la Loire.
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3.2. Présentation de I’enquéte aupres des réseaux de suivi francais

Le questionnaire a initialement été envoyé a 29 réseaux francais. Les réponses de
certains d’entre eux ont permis d’en éliminer 6 qui ne correspondaient finalement pas aux
criteres d’un réseau de suivi tel qu’il est défini dans les chapitres Introduction et Matériels

et méthodes.

Parmi ces 23 réseaux, nous avons obtenu 22 réponses au questionnaire (taux de

réponse : 96%).

La figure 2 représente la chronologie des relances par e-mail et par téléphone et de
I'obtention des réponses.

La derniére réponse a été regue le 18 aolt 2014.
Sur les 22 réponses obtenues, 21 ont été adressées par e-mail et 1 par courrier postal.

Le tableau 5 représente la répartition des réseaux de périnatalité et de suivi des
nouveau-nés vulnérables en France. La colonne de droite précise les noms des réseaux
ayant répondu.

Ce tableau a été élaboré a I'aide des données de 'INSEE — Naissance, Fécondité —
Publications et statistiques pour la France et les régions

(http://www.insee.fr/fr/themes/theme.asp?theme=2&sous_theme=2)

et des informations du site Web « site officiel Périnatalité » (http://www.perinat-

france.org/portail-grand-public/reseaux/accouchement-maternites/les-maternites-type-i-ii-
iii-642.html).

Les chiffres sont issus des documents « Naissances, naissances hors mariage et taux de

natalité en 2012 » par région (INSEE).
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Figure 2. Résultats de 'enquéte auprés des réseaux de suivi.

1¢" envoi par e-mail
le 30/05/14

1°®relance par

e-mail le 16/06/14

> 29 réseaux

4 réponses

2°™ relance par

e-mail le 27/06/14

>

+ 4 réponses

Relance
téléphonique des
réseaux n’ayant pas
répondu a partir du
08/07/14

>

Derniere relance par
e-maille 11/07/14

+ 8 réponses

Relance
téléphonique des
réseaux n’ayant pas
répondu a partir du
17/07/14

>

Derniére relance
téléphonique le
13/08/14

+ 5 réponses

6 réseaux éliminés :

- 1 réseau n’est pas

un réseau de suivi
(Alsace)

- 1 est en cours de
création (val d'Oise)
- 4 ont fusionné
avec un autre

réseau (Pays Briard,
Sud Essonne, 92 Nord
et 92 Sud).

+ 1 réponse

1 réseau n’a pas
répondu

AU TOTAL 22 réponses
sur 23 réseaux concernés
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Tableau 5.

Liste des réseaux de périnatalité et de suivi francais.

Nombre de maternités Retour
Nombre de .
. | (selon le niveau) . - s . - du
Régions naissances Réseaux de périnatalité = Réseaux de suivi question
paran 1 2 3 naire
ALSACE 21713 4 7 2 Réseau périnatal Naitre non
en Alsace
Réseau périnatal du Pays non
Thur et Doller - Haut-Rhin
AQUITAINE 34346 16 7 3 Reéseau Périnat non
d’Aquitaine
AUVERGNE 13695 3 6 1 Reéseau de sante non
périnatale d’Auvergne
. - o oui : « Petit
BASSE Réseau de périnatalité de . .
NORMANDIE 16048 7 6 2 Basse Normandie deviendra out
grand »
Réseau Bourgogne oui : « Réseau
BOURGOGNE 17328 5 5 1 909 périnatal de oui
Femme et Enfant
Bourgogne »
Réseau surveillance
périnatale de I’Autunois
Morvan-Respam
Réseau périnatal Bien
BRETAGNE 36582 9 11 4 Naitre en Cote d’Armor- oui oui
ADEPAFIN
Réseau périnat 56 du oui oui
Morbihan
Réseau périnat 35 Bien oui oui
Naitre en llle-et-Vilaine.
CENTRE 29993 12 8 2 Réseau périnat Centre non
CHAMPAGNE Réseau périnatal de
ARDENNE 15453 5 7 2 Champagne Ardenne non
FRANCHE- Réseau périnatal de . .
COMTE 13891 s 6 ! Franche Comté (RPFC) oul oul
HAUTE- Réseau périnatal Haute . .
NORMANDIE 23690 5 5 2 Normandie oui oui
non (suivi qui
Réseau Périnatal du Val démarre
ILE-DE-FRANCE 181229 37 38 16 d’Oise (RPVO) officiellement en
janvier 2015)
Réseau périnat IF sud non
(IFSUD)
Naitre dans I'Est oui oui
Francilien (NEF)
. . non (fusion récente
Réseau Pays Briard avec NEF)
Maternités en Yvelines et oui non
Pays associés (MYPA)
Réseau périnatal du Val- . .
oui oui
de-Marne
Réseau périnatal 92 Sud non
Réseau périnatal 92 Nord non
Réseau Périnatal Paris oui oui
Nord (RPPN)
Réseau périnatal Est
- non
Parisien.
Réseau Périnatal IDF
) non
Cochin
Réseau périnatal 94 Est non
Réseau périnatal du Sud . .
oui oui

Ouest Francilien (PSOF).
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Tableau 5. Liste des réseaux de périnatalité et de suivi francais (suite).

Nombre de maternités Retour
Nombre de N
- ! (selon le niveau) . - s . . du
Régions naissances Réseaux de périnatalité Réseaux de suivi uestion
par an ques
1 2 naire
LANGUEDOC- Réseau Naitre et Grandir . .
ROUSSILLON 30421 8 ° en Languedoc Roussillon oul oul
LIMOUSIN 6986 5 1 Réseau perinatal du non
Limousin
oui : Réseau
d’accompagnement
LORRAINE 25788 10 7 Réseau périnatal Lorrain des Familles en oui
Lorraine
« RAFAEL »
MIDI Réseau périnatal .. , , .
PYRENEES 32622 10 10 MATERMIP oui : « PTPMIP » oui
Organisation Maman Bébé
Nog‘z\f:lg DE 55530 16 12 de la Région Lilloise non
OMBREL
Réseau périnatal naitre
- non
dans le Douaisis
Réseau bien Naitre en non
Artois
Réseau périnatalité Hainaut non
Réseau périnatal de
I’Audomarois et du Littoral
. non
autour de la Naissance et
de ’'Enfant : PAULINE
. e Nps oui : « Grandir
PAYS DE 44771 10 10 Réseau ?ecur|te Naissance Ensemble en oui
LOIRE Naitre Ensemble .
Pays de Loire »
PICARDIE 24539 6 8 Réseau périnatal de oui oui
Picardie
POITOU Réseau périnatal Poitou
CHARENTES | '831° / 7 Charentes non
PROVENCE
ALPES COTES Réseau sécurité naissance
D’AZUR 59764 23 18 (Paca Est, Haute Corse et oui oui
CORSE Monaco)
MONACO
Réseau périnat Sud (Paca non
Ouest, Corse du sud)
Réseau Naitre et devenir
(Paca Ouest et Corse du oui oui
Sud)
RHONE Réseau AURORE Lyon . .
ALPES 82889 21 19 Rhone Alpes oui : ECLAUR oui
Réseau périnatal Alpes . .
. oui oui
Isere
Réseau ELENA- Saint oui oui
Etienne Loire Nord Ardeche
Réseau périnatal des deux oui oui
Savoie- RP25
GUADELOUPE 5233 2 0 ? non
GUYANE 6609 1 P Réseau périnatal de non
Guyane
MARTINIQUE 4458 2 2 Réseau périnatal de non
Martinique
NOUVELLE 1 0 Réseau périnatal Naitre en non
CALEDONIE Nouvelle Calédonie
REUNION 14288 0 3 Réseau périnatal de la non

Réunion
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3.3. Critéres d’inclusion des nouveau-nés

Les criteres d’inclusion des nouveau-nés retenus par les réseaux de suivi frangais

et retrouvés dans la littérature sont présentés dans le tableau 6.

3.3.1. Prématurité

Pour Iitem « Prématurité », les autres critéres d’inclusion retrouvés étaient :
. < 25 SA : dans 1 article (27)
. < 26 SA :dans 1 article (32)
. <31 SA : dans 1 article (28)
. < 32 SA : dans 2 articles (17,31)
. < 34 SA : pour 2 réseaux
. < 35 SA : pour 1 réseau

. < 36 SA : pour 2 réseaux et 1 article (24).

3.3.2. Retard de Croissance Intra-Utérin

Pour l'item « RCIU », d’autres critéres d’inclusion ont également été retrouvés :
. PN < 800 grammes dans 1 article (27)
. PN < 1000 grammes dans 1 article (23)
. PN < 1250 grammes dans 2 articles (32,33)
. PN < 1800 grammes pour 1 réseau

. PN < - 2 DS sur la courbe de Fessard pour un réseau.

Les autres courbes de croissance utilisées étaient les courbes OMS, la courbe

d’Olsen, de Pearse et Mamelle, de Fessard et d’Usher.

3.3.3. Autres critéres

En ce qui concerne les autres criteres d’inclusion :
. les malformations nécessitant une chirurgie en période néonatale étaient

retrouvées dans 2 articles (15,29)
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. avoir bénéficié d’'une ECMO (Extra Corporelle Membrane Oxygénation)
quelle que soit la défaillance d’organe dans 4 articles (27,29,32,34)

. les désordres métaboliques dans 3 articles (30,31,34)

. la polyglobulie ayant nécessité une saignée dans 2 articles (33,34)

. et parmi les 5 articles évoquant lictere comme critere d’inclusion, 4
précisaient qu’il s’agissait d’'un ictére traité par exsanguino-transfusion
(17,20,33,34).

3.3.4. Classification des nouveau-nés par groupe de risque

Un réseau et 1 article (34) classaient les enfants en 3 groupes de risque.

Réseaux de suivi francais

Le réseau Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon avait choisi de répartir

les nouveau-nés vulnérables de la fagon suivante :

1. groupe « trés haut risque » :
. < 29 SA ou poids de naissance (PN) < 1000 grammes

. atteinte neurologique avérée

2. groupe « haut risque » :
. 29 -33 SA
. n'importe quel terme avec : foetopathie infectieuse prouvée, syndrome
transfuseur-transfusé, défaillance hémodynamique (> 2 remplissages ou
amines), intubation avec ventilation mécanique pendant plus de 72
heures, entérocolite (stade de Bell > ou = 2b), malaise grave ayant
nécessité une réanimation, autres pathologies graves de la période

néonatale.

3. groupe « risque modéré » :
. PN < - 2DS entre 33 et 36 SA + 6 jours, ou PN < 2000 grammes ou

Périmétre Créanien (PC) < - 2DS quel que soit le terme
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jumeaux ou plus dont un est décédé quel que soit le terme

33 a4 36 SA + 6 jours sans les critéres du groupe « haut risque » mais
avec : alcoolisme maternel pendant la grossesse ou usage de 2 drogues
ou plus, violences actuelles conjugales ou intrafamiliales, antécédent de
mauvais traitement ou de négligence grave, au moins 3 « criteres PMI »

(Age maternel < 18 ans, isolement familial, etc).

L’organisation du suivi était différente en fonction des groupes, nous le verrons par la

suite.

Revue de la littérature

La recommandation du National Neonatology Forum of India (34) proposait de

répartir les nouveau-nés de la facon suivante :

1. groupe « High risk » :

<33 SA

PN < 1500 grammes ou < 3°™ percentile
Macrosomie : PN > 97°™ percentile
Encéphalopathie anoxo-ischémique a terme
Hémorragie intra-ventriculaire (HIV) grade 3 ou 4
Leucomalacie périventriculaire

Foetopathies, malformations, syndromes génétiques
Méningite

Ventilation mécanique pendant plus de 24 heures
Chocs (quel que soit le type)

Cardiopathies congénitales

Encéphalopathie hyperbilirubinémique

Méres séropositives pour le VIH

2. groupe « Moderate risk » :

33 236 SA + 6 jours
PN entre 1500 et 2500 grammes
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. HIV grade 2

. Sepsis

. Ictére sévere (> 20 mg/l)
. Grossesses multiples

. Vulnérabilités parentales (addictions, difficultés sociales)

3. Groupe « Mild rik » :
. HIV grade 1

. Ictére simple

Les désordres métaboliques pouvaient étre inclus dans chacun de ces 3 groupes en

fonction de la gravité initiale.

La figure 3 représente les résultats couplés de I'enquéte auprés des réseaux et de la
revue systématisée de la littérature concernant les critéres d’inclusion.
Ces résultats sont exprimés en pourcentage des réseaux et articles pour chaque

critere d’inclusion.
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Tableau 6. Criteres d'inclusion des nouveau-nés.

Réseaux francais (n=22)

Revue de la littérature (n=14)

N % N %
Prématurité
tous les <29 SA 22 100 12 86
tous les <33 SA 21 95 5 36
tous les <37 SA 4 18 1 7
RCIU
<37SA:
<1500 grammes 12 54 9 64
<2000 grammes 2 9 1 7
< 3éme percentile 8 36 2 14
< 10éme percentile 2 9 1 7
>ou=37SA:
< 1500 grammes 12 54 9 64
<2000 grammes 4 18 1 7
< 2500 grammes 0 0 1 7
< 3éme percentile 3 14 2 14
< 10éme percentile 0 0 1 7
Courbes utilisées :
Audipog 9 41 NR
Gardosi 0 0 NR
Autres 4 18 NR
Haut risque neurologique 18 82 11 79
Coziopatries malormalons 1s s e 43
-rl;g::d:ﬁsnéosu;’:?‘::nei;ation 5 23 7 50
gz‘scéi:‘ce)pathie congénitale 9 41 3 1
Ictére sévére 5 23 5 36
Cojumeau d’un jumeau inclus 12 54 1 7
Grossesse multiple (>2) 2 9 1 7
Vulnérabilité parentale 9 41 8 57
Autres pathologies
susceptibles d’altérer le 13 59 8 57

développement

NR : Non Renseigné.
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3.4. Modalités d’inclusion

Réseaux de suivi francais

Le tableau 7 résume les modalités d’inclusion des nouveau-nés dans les

réseaux de suivi francais.
Le réseau Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon avait une puéricultrice

référente spécialisée dans le suivi dans chaque unité de néonatalogie de niveau 3.

Elle incluait les enfants avant leur sortie.

Revue de la littérature

Les résultats de la revue de la littérature sont ici présentés séparément parce
que les articles qui abordaient cette question ne mentionnaient pas l'intégralité de
leurs modalités d’inclusion. Exprimer les résultats en pourcentage n’était donc pas

pertinent.

La personne qui incluait les nouveau-nés était :
. le médecin référent de I'enfant pendant son hospitalisation pour 2 articles
(17,21)

. une infirmiére spécialisée dans le suivi pour 2 articles (29,31).

Les nouveau-nés étaient inclus :
o pendant I’hospitalisation pour 6 articles (13,17,20,29,31,34)
. a la fin de ’hospitalisation pour 4 articles (13,17,29,34)

. apres leur sortie pour 2 articles (29,34).

Deux articles (29,31) insistaient sur la nécessité d’identifier clairement et le plus tét

possible les acteurs du suivi de I'enfant.
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Trois articles (20,29,31) évoquaient un entretien parental réalisé au moment de

I'inclusion de I'enfant.

L’utilisation d’'un formulaire d’inclusion avec signature d’'un consentement parental
était mentionné dans un article (29).
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Tableau 7. Modalités d'inclusion.

Réseaux de suivi francais (n=22)

N %

Personne qui inclut

médecin référent hospitalier 22 100

médecin extrahospitalier * 11 50
Moment de l'inclusion

pendant I'hospitalisation 16 73

a la fin de I'hospitalisation 20 91

aprés la sortie 11 50
Entretien d'inclusion avec les parents 17 77
Formulaire d'inclusion 21 95

* Médecin extrahospitalier faisant parti du réseau de suivi.

La somme des pourcentages de chaque sous-catégorie n’est pas égale a 100 car

plusieurs modalités d’inclusion étaient possibles pour un réseau donné.



3.5. Outils du suivi

Le tableau 8 indique les outils utilisés par les réseaux frangais pour collecter

les informations concernant les nouveau-nés.

Par dossier médical partagé, on entend que chaque enfant inclus a un dossier qui
est commun pour tous les acteurs du suivi. Si cet enfant est suivi a la fois par un
médecin hospitalier, par un médecin libéral et bénéficie d’'une prise en charge au

CAMSP par exemple, ce dossier sera partagé par tous ces professionnels.

Trois réseaux avaient mentionné avoir un dossier médical partagé informatisé en
cours de création. |l s’agissait des réseaux Naitre et Grandir en Languedoc

Roussillon, périnatal de Bourgogne et PTITMIP de Midi-Pyrénées.

Plusieurs réseaux avaient, pour un méme enfant, un dossier sous format papier, par
exemple qui relatait le détail de chaque consultation, et un dossier informatisé qui
contenait le résumé des consultations ; ceci expligue que la somme des

pourcentages du tableau 8 n’est pas égale a 100.

Seuls les résultats de I'enquéte auprés des réseaux de suivi sont présentés ici

puisque aucun article n’apportait d’informations sur ces outils.
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Tableau 8. Outils du suivi.

Réseaux de suivi francais (n=22)

N %
Dossier médical partagé 21 95
Dossier partagé sous format papier 18 82
Dossier partagé informatisé 14 64
Dossier partagé via internet 11 50
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3.6. Acteurs du suivi

Les «acteurs du suivi » sont les professionnels participant activement au

suivi : réalisation des consultations ou prise en charge au sein du réseau.

Pour les consultations, parmi les 22 réseaux qui avaient répondu a notre enquéte,
aucun ne fonctionnait exclusivement avec des médecins hospitaliers.

lls pouvaient faire appel a des professionnels libéraux, des médecins de PMI ou
encore du CAMSP.

La figure 4 représente le nombre de médecins hospitaliers et extrahospitaliers

présents au sein des réseaux en fonction du nombre d’enfants suivis.

3.6.1. Médecins hospitaliers

Au sein des réseaux francais

Les médecins hospitaliers sont définis dans notre étude comme ceux qui
dépendent des services de néonatalogie et de neuropédiatrie et qui exercent les

consultations au sein d’un hépital.

Pour 95% des réseaux ayant répondu, les médecins réalisant les consultations

étaient, pour partie, des médecins hospitaliers.

Il y avait en moyenne 39 médecins hospitaliers par réseau (nombre trés variable : de
9 a 120).

Au sein de 8 réseaux, les enfants étaient suivis par deux médecins différents : un
médecin référent qui supervisait le suivi et un médecin pilote qui effectuait les
consultations de suivi.

Pour 91% de ces réseaux, le médecin référent était un médecin du service de
néonatalogie dans lequel était hospitalisé le nouveau-né. Il pouvait demander une
expertise pluridisciplinaire si nécessaire et faciliter 'accés a des soins spécifiques

(psychomotricité ou CAMSP par exemple).
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Parmi les médecins pilotes il y avait autant de médecins hospitaliers

qu’extrahospitaliers.

Revue de la littérature

Douze articles évoquaient les acteurs du suivi.
Pour 10 articles (13,14,21-24,29-31,33), c’est un médecin hospitalier qui menait le
suivi, généralement le médecin référent de I'enfant au cours de son séjour en
néonatalogie.
Pour 2 articles (14,17) il s’agissait d’'un pédiatre spécialisé dans le suivi du

développement psychomoteur.

3.6.2. Médecins extrahospitaliers

Par médecins extrahospitaliers nous entendons les médecins libéraux, les
médecins de PMI et les médecins du CAMSP (que ce dernier dépende ou pas d’un

hépital).

Médecins libéraux

Au sein des réseaux francais

L’intégralité des 22 réseaux ayant répondu comptait parmi leurs médecins

consultants des médecins libéraux.

Il'y avait en moyenne 39 médecins libéraux par réseau (nombre tres variable : de 9 a
81).

Trois réseaux (PSOF, RAFAEL et Grandir Ensemble en Pays de Loire) avaient
précisé la répartition de leurs médecins libéraux : en moyenne 90% de pédiatres et

10% de médecins généralistes.

Quinze réseaux intégraient le médecin traitant de I'enfant, en partageant avec lui les

informations du suivi.
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Revue de la littérature

Cing articles (13,14,20,22,23) présentaient des réseaux intégrant des
médecins libéraux dans leur programme ; pour 3 d’entre eux il s’agissait du médecin
de famille de I'enfant.

L’article de I'American Academy of Pediatrics (20) soulignait I'importance de la
participation des médecins de ville au suivi en expliquant que cela diminuait le codt et

améliorait la qualité du suivi.

Médecins de PMI

Parmi les 22 réseaux francgais, 95% faisaient appel a des médecins de PMI
pour réaliser les consultations.

Il'y avait en moyenne 19 médecins de PMI par réseau (de 1 a 45).

Médecins du CAMSP

Parmi les 22 réseaux francais, 50% faisaient appel a des médecins du
CAMSP pour réaliser les consultations.
Il'y avait en moyenne 4 médecins du CAMSP par réseau (de 1 a 10).
Le réseau Grandir Ensemble en Pays de Loire incluait 3 médecins de rééducation

fonctionnelle ne faisant pas partie du CAMSP.

3.6.3. Suivi conjoint

Quatre réseaux proposaient un suivi conjoint « ville / hépital » : pour un méme
enfant, certaines consultations étaient réalisées par des médecins libéraux (ville) et
d’autres par des médecins hospitaliers.

Il s’agissait des réseaux Naitre et devenir (Paca Ouest et Corse du Sud), ECLAUR,

des deux Savoie et des Cdtes d’Armor.
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3.6.4. Autres professionnels

Au sein des réseaux francais

Vingt réseaux intégraient des professionnels paramédicaux : puéricultrices,

psychomotriciens, orthophonistes, kinésithérapeutes.

Seulement 5 réseaux ont répondu a la question « quel est le nombre de personnes
(médicaux et paramédicaux) qui participent au suivi d’un enfant ? ».

En moyenne, ce nombre était de 2,6.

Revue de la littérature

Huit articles (17-19,21,23,28,29,34) présentaient des réseaux ayant une
équipe  pluridisciplinaire  constituée  de  psychologues,  orthophonistes,
ophtalmologues, ergothérapeutes, kinésithérapeutes, nutritionnistes, assistantes

sociales, néonatologues et neuropédiatres.

Des puéricultrices spécialisées coordonnaient le suivi pour 5 articles

(24,26,30,31,33).

3.6.5. Organisation du suivi en fonction du niveau de risque

Au sein des réseaux francais

Le réseau Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon organisait le suivi
comme sulit :
. les enfants du groupe «trés haut risque » étaient suivis au sein d’un
établissement de niveau 3 en consultation pluridisciplinaire et au CAMSP
. ceux du groupe « haut risque » par un pédiatre libéral ou un pédiatre du
centre hospitalier le plus proche de son domicile

. et ceux du groupe « risque modéré » par un pédiatre libéral ou de PMI.
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Revue de la littérature

La recommandation du National Neonatology Forum of India (34) proposait
aussi d’organiser le suivi en fonction du groupe de risque dans lequel est inclus
I'enfant :

. pour le groupe « high risk » : suivi par un médecin de néonatalogie et une
équipe pluridisciplinaire

. pour le groupe « moderate risk » : suivi par un médecin de néonatalogie
ou un pédiatre spécialisé dans le développement psychomoteur

. pour le groupe « mild risk » : par un pédiatre (pas d’autre précision).
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3.7. Formation des professionnels de santé

Réseaux de suivi francais

Vingt réseaux sur les 22 (91%) ayant répondu a notre enquéte indiquaient
organiser des formations. Seuls les réseaux Haute-Normandie et Bourgogne n’en
réalisaient pas.

Le tableau 9 résume I'organisation de la formation des professionnels de santé au

sein des réseaux.

Le réseau RAFAEL précisait qu’il organisait 3 jours de formation initiale pour tous les
professionnels puis 2 jours par an de formation continue.

Le réseau PTIMIP a organisé 39 formations en 8 ans d’existence.

La durée moyenne de ces formations (pratiques et théoriques confondues) était

d’une journée.
Les réseaux organisaient en moyenne 2 formations par an.

Le budget annuel consacré a la formation sera présenté dans la partie des résultats

« Financement ».

Revue de la littérature

L’article de Kuppala VS, et al (16) était le seul a traiter cette question.
Il mentionnait la réalisation de formations théoriques par des médecins hospitaliers,
adressées aux médecins, paramédicaux et étudiants (internes), sans plus de

précision.
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Tableau 9. Formation des professionnels de santé au sein des

réseaux de suivi francais.

N/n %

"Réalisez-vous des formations ?"

théoriques 20/22 91

pratiques 16 /22 73
Les formateurs

médecins hospitaliers 20/20 100

médecins extrahospitaliers 14 /20 70

paramédicaux 19/20 95
Les personnes formées

médecins 20/20 100

paramédicaux 16 /20 80
Lieux

hépital 19/20 95

ville 11/20 55

N / n: Nombre de réponses positives sur nombre de réseaux ayant répondu a la

question.

Plusieurs réponses étaient possibles pour chaque question.
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3.8. Organisation du suivi

3.8.1. Consultations

Réseaux de suivi francais

Pour 18 réseaux sur 19 (95%) ayant répondu a la question, la durée des

consultations était supérieure a 30 minutes.

Neuf réseaux sur 21 (43%) proposaient des consultations conjointes, c’est-a-dire

menées par un médecin et un psychomotricien ou un psychologue par exemple.

D’apres I'ensemble des réponses des 15 réseaux a la question concernant le lieu du
suivi, 60% des enfants étaient suivis a I’'hépital, 26% en libéral, 10% au CAMSP (ce
pourcentage englobe les enfants qui avaient été adressés au CAMSP

secondairement pour prise en charge) et 4% en PMIL.

Pour 4 réseaux tous les enfants bénéficiaient d’'un suivi conjoint ville / hopital comme

nous l'avions déja précisé dans la partie des résultats « Acteurs du suivi ».

Le rythme des consultations est mentionné dans le tableau 10.

La majorité des réseaux (95%) suivait les enfants jusqu’a I'dge de 7 ans.

Revue de la littérature

Trois articles (20,28,29) de la revue de la littérature précisaient que la durée

des consultations était supérieure a 30 minutes.

La recommandation de I"American Academy of Pediatrics (13) précisait que tous les

enfants devraient bénéficier d’'un suivi conjoint ville / hépital.
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Tableau 10. Rythme des consultations.

Réseaux francais (n=22) Revue de la littérature (n=6)
N % N %
<3 mois AC 15 68 6 100
3 a4 mois AC 18 82 6 100
6 mois AC 13 59 3 50
9 mois AC 19 86 6 100
12 mois AC 18 82 5 83
18 mois AC 19 86 6 100
2 ans AC 22 100 5 83
3ans 21 95 6 100
4 ans 22 100 4 67
5 ans 21 95 2 33
6 ans 20 91 2 33
7 ans 21 95 1 17
>7 ans 6 27 2 33

AC : Age Corrigé.



3.8.2. Dépistage
Organisation du dépistage

La majorité des réseaux francais et des articles de la revue de la littérature
mettait l'accent sur [limportance du dépistage précoce des troubles du
développement mais aussi des déficits sensoriels, des troubles du langage et des

troubles psychiatriques afin d’orienter vers une prise en charge adaptée.

Le tableau 11 précise les différents types de dépistages réalisés.
Les figures 5 a 9 résument l'organisation de ces dépistages en fonction de I'age.

Nous n’avons considéré que les dépistages menés de fagon systématique.

Scores d’évaluation

Dix-neuf réseaux sur 22 (86%) utilisaient des scores d’évaluation.
Ces scores comprenaient une évaluation motrice et du langage pour 19 réseaux
(100%), une évaluation cognitive pour 18 réseaux (95%) et une évaluation

sensorielle pour 10 réseaux (53%).

Le détail des scores utilisés se trouve dans le tableau 12 et ces différents scores sont

expliqués en annexe.

Certains réseaux utilisaient des questionnaires qu’ils avaient eux-mémes créés
(inspirés d’échelles standardisées et appelés « grilles réseaux »). Il s’agissait du
réseau PSOF, Naitre et Devenir (PACA Ouest et Corse Sud), Haute Normandie (qui

s’inspiraient des grilles de Denver et d’Amiel Tison) et du réseau RAFAEL.

Huit articles évoquaient les scores d’évaluation. Le détail est présenté dans le
tableau 12.

63



Tableau 11. Le dépistage.

Réseaux francais (n=22) Revue de la littérature (n=8)

N % N %
Troubles psychomoteurs 19 86 8 100
TDAH 3 14 3 37
Troubles autistiques 9 41 3 37
Visuel 19 86 4 50
Auditif 14 64 5 62
Troubles du langage 16 73 4 50
Bilan orthophonique 3 14 1 12
Synthése pluridisciplinaire 5 23 NR
Bilan avec la médecine 3 14 NR

scolaire

TDAH : Troubles de Déficit de I’Attention avec Hyperactivité.
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Tableau 12. Les scores d'évaluation.

Réseaux francais

Revue de la littérature

N N
Scores de développement psychomoteur
ASQ 8 1
Brunet Lézine Révisé 5 NR
Amiel Tison 1 2
Bayley 1 6
IDE 1 NR
K-ABC 1 1
Denver 1 2
WASI NR 1
WISC IV NR 1
"Grille réseau" 4 1
Evaluation du langage
DPL3 7 NR
ERTL4 10 NR
Eval Mater 2 NR
ERTLAG6 1 NR
EDA 2 NR
CLAMS 1 1
IFDC 1 NR
Questionnaire parents NR 1
Dépistage TDAH
Questionnaire de Conners 2 1
sDQ 1 NR
Dépistage des troubles autistiques
M-CHAT 9 NR

NR : Non renseigné.

Beaucoup de réponses étant manquantes, le calcul des pourcentages n’était pas

pertinent ici.
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3.9. Le financement des réseaux de suivi

Les réseaux francais

Le tableau 13 résume le financement des réseaux de suivi francais.

3.9.1. Financement global

Deux réseaux étaient financés par I'ARS et par un autre organisme ; les 20
autres I'étaient uniquement par I’ARS.
Cet autre organisme était une « Fondation de Caisse d’Epargne » pour le réseau de
Picardie et une « subvention du Conseil général pour des projets spécifiques » pour

le réseau Naitre et Devenir (PACA Ouest et Corse Sud).

Pour 3 réseaux, ce financement était commun pour la partie périnatalité et la partie

suivi du réseau.

Douze réseaux avaient précisé le montant du financement annuel global de leur
réseau de suivi.

Ce montant était en moyenne de 330 984 euros (valeur minimale 40 000 euros et
valeur maximale 721 065 euros).

Ce colt annuel était en moyenne de 238 euros par enfant (valeur minimale 75 euros

et valeur maximale de 685 euros).

Le budget annuel global des réseaux est illustré :
* en fonction du nombre total d’enfants suivis par les réseaux dans la figure 10
* et en fonction du nombre de médecins participants activement au suivi dans
la figure 11.

Sept réseaux répondaient a toutes ces questions et sont représentés sur ces figures.

Le réseau Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon était celui qui avait le budget le
plus élevé (721 065 euros). |l n’est pas mentionné dans ces 2 figures puisqu’il ne

précisait pas le nombre total d’enfants qu’il suivait (sa file active), ni le nombre de
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médecins. Mais il indiquait inclure environ 650 enfants par an depuis sa création en
2010.

3.9.2. Indemnisation des médecins libéraux

Seize réseaux sur les 22 (73%) ayant répondu, indemnisaient les médecins
libéraux pour les consultations. Cette indemnisation était chiffrée en euros
supplémentaires par consultation (versés en plus du tarif habituel d’'une consultation).
Le montant était en moyenne de 36 euros (valeur minimale 15 euros et valeur

maximale 60 euros).

Le réseau Grandir Ensemble en Pays de Loire précisait que, pour leur réseau, ce
montant différait en fonction de I'dge de I'enfant : 30 euros de 3 a 12 mois, puis 45

euros de 18 mois a 7 ans.

3.9.3. Financement des formations

En fonction des réseaux le budget annuel consacré a la formation était tres
variable : de 700 a 22 000 euros.
Le budget le plus élevé était celui du réseau Naitre et Grandir en Languedoc

Roussillon qui ne précisait pas le nombre de médecins qu’il devait former.

La part du budget annuel global des réseaux attribuée a la formation est représentée

en rouge dans les figures 10 et 11.

Revue de la littérature

L’article de Anne R. Synnes, et al (19) et la page internet « CNFUN : Canadian
Neonatal Follow-Up Network » (22) détaillaient I'organisation administrative du

réseau canadien.

Les fonds permettaient de financer :
. un président (médecin)

. une secrétaire
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. un coordinateur

. 4 membres représentant les différentes régions du Canada

. 1 membre du « Consortium de recherche sur les enfants extrémement
prématurés » du Québec

. et des membres représentant d’autres professionnels de santé

(paramédicaux).

Aucun article ne précisait le montant du budget annuel des réseaux qu'ils

présentaient.
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Tableau 13. Financement des réseaux de suivi francgais.

N/n %

Organisme financeur :

hépital 0/22 0

ARS 22/22 100

autre * 2/22 9
Financement de :

secrétaire 18 /21 86

coordinateur 17 /21 81

infirmiére ou puéricultrice 6/21 29

paramédicaux 4/21 19
Indemnisation des médecins 16/ 22 73

libéraux

N/ n: Nombre de réponses positives sur nombre de réseaux ayant répondu.

*

projets spécifiques » s’ajoutant au financement de I'’ARS.

: « Fondation Caisse d’Epargne » et une « subvention du Conseil général pour des
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3.10. Résultats du suivi

3.10.1. Nombre d’enfants suivis

La file active des réseaux, c’est-a-dire le nombre total d’enfants suivis au sein
d’un réseau, était en moyenne de 1433 enfants mais était trés variable selon I'année
de création du réseau. Dix-neuf réseaux avaient répondu a cette question.

Ainsi pour le premier réseau de suivi frangais créé en 2003, le réseau Grandir
Ensemble en Pays de Loire, la file active était de 6000 enfants, alors que celle du
réseau le plus récent, le réseau périnatal 56 du Morbihan créé en janvier 2014, était
de 56.

Certains réseaux comme Grandir Ensemble en Pays de Loire et le réseau périnatal
de Bourgogne, précisaient avoir récemment restreint leurs criteres d’inclusion et

donc diminué le nombre de nouveau-nés inclus par an.

Le nombre de nouveau-nés inclus par an était en moyenne de 323 (valeur minimale
75 — valeur maximale 800). Vingt et un réseaux avaient répondu a cette question.

Ce nombre dépendait du nombre de naissances par an et des critéres d’inclusion
choisis par les réseaux.

En moyenne, 70% de ces nouveau-nés étaient issus d’une maternité de niveau 3,
28% d’une maternité de niveau 2 et 2% d’une maternité de niveau 1. Quatorze

réseaux avaient répondu a cette question.

Sur 20 réseaux ayant répondu a la question, 14 (70%) avaient constaté une

augmentation du nombre annuel d’enfants suivis depuis la création de leur réseau.

3.10.2. Evaluation du suivi

Satisfaction des parents

Dix réseaux sur 17 ayant répondu (59%) constataient une augmentation de

I'adhésion des parents au suivi depuis la création de leur réseau.
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Huit réseaux sur 21 ayant répondu (38%) utilisaient un questionnaire de satisfaction
destiné aux parents.

Deux réseaux étaient en cours de création de ce questionnaire.

Evaluation des pratiques

Seul le réseau PTIMIP de Midi-Pyrénées réalisait une évaluation des

professionnels de santé a I'aide de cas cliniques proposés lors des formations.

3.10.3. Etudes épidémiologiques
Parmi les 22 réseaux, 5 (23%) réalisaient des études épidémiologiques.

Dans la littérature, on trouvait 2 articles (17,29) précisant que I'intégralité des enfants
inclus dans leur réseau était répertoriée dans une base de données a visée
épidémiologique. Il s’agissait du réseau Californien (17) et du « Perinatal Program -
Newfoundland Labrador » (29) de la province de Terre-Neuve et du Labrador au

Canada.

3.10.4. Orientation vers une prise en charge spécialisée.

Une prise en charge spécialisée pouvait étre proposée a un enfant pour lequel
des troubles du développement avaient été identifiés. En fonction de ces troubles,
les aides mises en place pouvaient étre de la kinésithérapie, de la psychomotricité,
de l'orthophonie, etc.

Un méme enfant pouvait bénéficier de plusieurs prises en charge spécialisées.

Réseaux de suivi francais

Nombre d’enfants a orienter

Quatre réseaux avaient répondu a la question « a combien évalueriez-vous le
nombre d’enfants de votre réseau bénéficiant d’'une prise en charge spécialisée ? ».

La moyenne de ces réponses était 28 % (allant de 20 a 42%).
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Le réseau RAFAEL évaluait ce nombre a 11,4% des enfants a 'dge de 2 ans.

Le Réseau Périnatal Paris Nord (RPPN) avait donné la répartition suivante
(données de 2013) :
. prise en charge en kinésithérapie : 11% des nourrissons agés de 3 a 4
mois et 7% a I’age corrigé d’'un an
. prise en charge en psychomotricité : 1% des nourrissons agés de 3 a 4
mois et 6% a I'age corrigé d’un an
. prise en charge en orthophonie : pour 1% des enfants a I’dge corrigé d’un

an.

Modalités et dges d’orientation

Sur 11 réseaux ayant répondu a la question, 10 (91%) adressaient les enfants
a tout &ge, dés la constatation de difficultés.
Pour ce faire, 5 réseaux s’aidaient des scores d’évaluation du développement

psychomoteur.

Le réseau PTIMIP a précisé les ages médians d’orientation :
. 3 mois pour la psychomotricité
. 6 mois pour la kinésithérapie

. 12 mois pour une prise en charge par un psychologue.

Difficultés d’orientation

Sur 19 réseaux, 16 (84%) avaient répondu « OUI » a la question « avez-vous

des difficultés d’orientation ? »

Les figures 12 et 13 illustrent respectivement les réponses obtenues aux questions
ouvertes « quelles sont les difficultés d’orientation que vous rencontrez ? » et
« comment avez-vous entrepris de les résoudre ? ».

La précocité du repérage des troubles représentait un probléme pour 7 réseaux sur
18 (39%).
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Parmi les facons de remédier a ces difficultés, le réseau PTIMIP évoquait un
Diplome Universitaire mis en place en 2013 pour améliorer la formation des
professionnels au dépistage précoce des troubles, et le réseau RAFAEL a signé une
convention avec les CAMSP de la région qui s’engageaient a recevoir les enfants
dans un délai d’'un mois et percevaient en retour 200 euros pour une consultation

conjointe pédiatre / médecin rééducateur.

Revue de la littérature

Dans la littérature, on retrouvait 6 articles (13,17,18,21,31,34) décrivant une
prise en charge systématiquement pluridisciplinaire de ces enfants au sein du
réseau a travers de ce qui était appelé « programme de prise en charge précoce »
associant le plus souvent des soins de rééducation, le passage régulier d’une
puéricultrice au domicile, les consultations médicales, des évaluations du
développement psychomoteur par des neuropédiatres et une « éducation » des

parents au repérage précoce des troubles et a leur prise en charge.

Dans la bibliographie de l'article de Brian G Tang, et al (17), on trouvait le lien

internet  http://www.dhcs.ca.gov/services/ccs/Pages/HRIF.aspx  qui  détaillait
l'utilisation de «fiches de demande et d’organisation de la prise en charge
pluridisciplinaire de I'enfant » facilitant 'accés aux professionnels médicaux et

paramédicaux.
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4. Discussion

Il existe en France a ce jour 50 réseaux de périnatalité dont 23 sont, au moins
pour partie, des réseaux de suivi. De méme, ce suivi est organisé sous forme de
réseaux et de programmes bien définis et structurés aux Etats-Unis, au Canada et
dans certains pays d’Europe comme les Pays-Bas. Le Canada, bien qu’il soit un
pays trés vaste, est un bon exemple d’organisation du suivi. Le Réseau Canadien de
suivi néonatal (aussi appelé Canadian Neonatal Follow-Up Network, CNFUN) (22)
coordonne le suivi organisé au sein de chaque province. Il est composé de 26
centres régis par 9 grandes villes du pays. Il s’agit « d’un réseau de professionnels
de santé dédié a améliorer les soins apportés aux nouveau-nés et aux enfants qui
sont a risque d’effets néfastes sur leur santé du fait de conditions nécessitant des
soins médicaux intensifs en période néonatale ». Ses objectifs sont de développer un
processus standardisé d’évaluation des nouveau-nés a risque pour mettre en place
des prises en charge adaptées et d’établir une banque de données a visée

épidémiologique dans un but d’améliorer les pratiques.

Concernant les criteres d’inclusion des nouveau-nés vulnérables dans un
réseau de suivi, il semblait nécessaire de sélectionner, au minimum, tous les
prématurés de moins de 33 SA, tous les moins de 1500 grammes quel que soit le
terme, les enfants a haut risque neurologique, les malformations, foetopathies et
syndromes génétiques, les nouveau-nés de parents vulnérables et enfin les
cojumeaux d’enfants inclus dans le suivi. Par haut risque neurologique on entendait :
les encéphalopathies anoxo-ischémiques a terme, les AVC néonataux, les
hémorragies intraventriculaires de grade supérieur ou égal a 2, les leucomalacies
périventriculaires ou tout autre Iésion ou malformation cérébrale objectivée. La
vulnérabilité parentale ne correspondait pas seulement aux addictions maternelles
mais aussi aux troubles psychiatriques, difficultés sociales, jeune age et elle prend
également en considération les difficultés éventuelles du pére.

Cette liste n’est cependant pas exhaustive.
D’autres criteres se détachaient trés clairement a la lecture de la revue de la

littérature. Par exemple, les enfants ayant bénéficié d’'une ECMO en période
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néonatale, que ce soit dans le cadre d’une chirurgie cardiaque ou, a fortiori, d’'une
défaillance multiviscérale, nécessitaient une surveillance, notamment neurologique,
rapprochée et au long cours du fait de la complexité et des risques potentiels d’une
telle prise en charge (17). De méme, l'ictére sévére traité par exsanguino-transfusion
était souvent cité comme critére d’inclusion par les réseaux étrangers, notamment
canadiens et américains (20,33).

Concernant la prématurité, s’il est incontestable que nous devons suivre tous les
moins de 33 SA au long cours (35), il apparait tout de méme nécessaire de
s’intéresser également aux prématurés modérés (32 a 33 SA + 6 jours) (36,37) et
tardifs (34 a 36 SA + 6 jours) (38,39). En effet, ces enfants que I'on classe dans la
catégorie « bas risque », ont a I'age de 5 ans des scores d’évaluation motrice,
cognitive et sensorielle significativement plus bas que des enfants nés a terme et
peuvent donc nécessiter une prise en charge précoce au méme titre que les grands

prématurés (40).

Etant donné le grand nombre de facteurs de risque néonataux de développer un
handicap, classer les nouveau-nés en trois catégories de risque (bas, modéré et
haut) et adapter la prise en charge en fonction de cela semble étre la proposition la
plus intéressante (réseau Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon et
Recommandations du National Neonatology Forum of India (34)).

En effet, si tous ces nouveau-nés doivent étre considérés comme vulnérables, ils
n‘ont pas tous le méme niveau de risque de présenter une déficience (41). Comme
les arguments financier et humain sont souvent avancés pour justifier la non
inclusion de ces enfants dans un programme de suivi, une solution pourrait étre de
s’adapter au niveau de risque. Peut-étre ces nouveau-nés pourraient-ils étre pris en
charge uniquement en ville par des médecins libéraux formés par le réseau et
bénéficier d’'un calendrier de consultations allégé ; bien qu’il soit important de

maintenir un suivi au long cours.
Pour les modalités pratiques telles que l'inclusion ou le dossier médical, les

résultats de I'enquéte auprés des réseaux montraient que la majorité d’entre eux

incluaient les nouveau-nés au cours ou en fin d’hospitalisation. Il est important de
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profiter de la fin de I'hospitalisation pour préparer la transition hépital / domicile et
souligner I'importance du suivi au long cours. Comme c’est le cas dans certains
réseaux (Naitre et Grandir en Languedoc Roussillon, programme de suivi de I'lowa,
et de la province de Terre Neuve et Labrador au Canada), il pourrait étre intéressant
de confier cette tdche a une infirmiére ou puéricultrice référente attachée au réseau
et allant a la rencontre des familles au sein des unités de néonatalogie.

Afin d’impliquer totalement les parents dans le suivi, la plupart des réseaux avait

choisi de réaliser un entretien d’inclusion et de faire signer un formulaire aux parents.

Pour faciliter le partage des informations entre les différents acteurs du suivi (hopital,
ville, CAMSP, PMI) un dossier médical commun pouvait étre utilisé ; le fait qu’il soit
sous format informatisé et en ligne sur internet optimise ce partage mais peut étre

difficile a mettre en place (codt, sécurisation, etc).

L’intégralité des réseaux ayant répondu a notre enquéte faisait appel a des
médecins libéraux et 95% de ces réseaux avaient, entre autres, des médecins de
PMI comme médecins réalisant les consultations de suivi. En effet, le rapport
INSERM du 4 juin 2004 (1) et la Circulaire du 30 mars 2006 (8) insistaient sur la
nécessité d’élargir les acteurs du suivi au secteur extrahospitalier : « en pratique,
I'organisation du suivi doit étre tres fortement ancrée dans le secteur extrahospitalier

en faisant participer les médecins libéraux ».

Deux autres notions apparaissaient a la vue des résultats de notre étude et nous
semblent intéressantes. D’une part, celle d’un suivi conjoint ville / hépital permettant
d’avoir un double regard sur I'enfant, et d’autre part l'intégration du médecin traitant
de I'enfant dans le suivi, que ce médecin fasse ou non partie du réseau. Cela illustre
parfaitement I'importance de la collaboration entre les acteurs hospitaliers et

extrahospitaliers afin d’optimiser la prise en charge de I'enfant dans sa globalité.

D’autres arguments plaident en faveur de la participation d’acteurs extrahospitaliers.
Devant I'augmentation du nombre de nouveau-nés vulnérables du fait des progrés en
matiere de réanimation néonatale, le nombre de médecins hospitaliers réalisant le

suivi est, ou va rapidement devenir, insuffisant si I'on veut pouvoir continuer a
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proposer un suivi optimal.

Un autre argument est 'amélioration de I'adhésion des parents. En effet, beaucoup
de parents expriment leurs difficultés a I'idée de revenir a I'hépital ou leur enfant a
été hospitalisé durant de longues semaines voire des mois. Discuter avec d’autres
acteurs et consulter en secteur extrahospitalier peut représenter une solution pour
ces familles. D’autre part, beaucoup de parents ont leur domicile éloigné de I’hépital

et consulter un médecin plus proche de chez eux peut simplifier le suivi.

L’article de Branger et al, de 2010 (42) met en évidence un trés bon indice de
satisfaction des parents de nouveau-nés inclus dans le réseau Grandir Ensemble en
Pays de Loire probablement expliqué par « le sentiment d’appartenir au réseau, la
qualité de la relation et de 'empathie des médecins, ainsi que les nombreux contacts
de la coordinatrice ».

Cinquante-neuf pourcent des réseaux francais ont ainsi constaté une augmentation
de I'adhésion des parents depuis la mise en place de leur réseau par 'augmentation

du taux de suivi.

La tres grande majorité des articles de la revue de la littérature qui décrivaient
I'organisation de réseaux de suivi canadiens ou aux Etats-Unis ou encore en Europe
du Nord, avait au sein méme de leur réseau une équipe pluridisciplinaire associant
médecins et professionnels paramédicaux. Cela facilite I'orientation lorsqu’il faut
proposer une prise en charge adéquate a un enfant présentant des troubles. Une
enquéte menée auprés des parents d’enfants suivis par une telle équipe dans un
hépital de Rotterdam aux Pays Bas (43) montrait I'excellent taux de satisfaction des

familles.

Une telle organisation semble difficile en France. Une des possibilités est de
développer une collaboration avec des acteurs extrahospitaliers en créant des
partenariats avec les professionnels libéraux (orthophonie, psychomaotricité,
kinésithérapeutes, etc) et ainsi faciliter l'orientation des patients. De méme,
demander la création de conventions avec les CAMSP, qui ont la plupart du temps

un délai important de prise en charge, et des accords de financement de séances de
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psychomotricité en libéral étaient avancés comme des solutions a ces problémes par

certains réseaux francais.

Créer un réseau de suivi en intégrant des acteurs extrahospitaliers n’est
possible qu’en assurant une formation de ces acteurs. Effectivement, la quasi-totalité
des réseaux interrogés organisait des formations et ceux qui ne le faisaient pas
étaient en train de les instaurer. Ces formations étaient pour la plupart théoriques et
pratiques et concernaient le dépistage précoce des troubles devant conduire a la
mise en place d’une prise en charge adaptée. Elles répondaient a une demande des
médecins libéraux et de PMI qui peuvent étre démunis face a des enfants présentant
des facteurs de risque de vulnérabilité, mais aussi a des médecins hospitaliers qui ne
sont pas toujours formés au suivi et a I’évaluation au long cours du développement
psychomoteur.

Zupan V et al (44), montraient en 2001 qu’aprés la création du premier réseau du
Sud de I'lle de France, la mise en place de formations entrainait une amélioration du

travail en équipe et une homogénéité des prises en charge.

Quatre-vingt-quinze pourcent des réseaux francgais suivaient les nouveau-nés
vulnérables au long cours, c’est-a-dire jusqu’a I'age de 7 ans. La plupart des réseaux
de suivi étrangers s’arrétait a I'age de 3 ans, cependant certains troubles du
développement ne peuvent se dépister qu’a I'age scolaire et c’est pour cette raison
que les études épidémiologiques concernant les nouveau-nés vulnérables sont
poursuivies jusqu’a I'adge de 6 ans au moins (les enfants de la cohorte EPIPAGE 2
seront évalués jusqu’a I'age de 12 ans (45)).

De plus, il existe, par exemple au Canada, des structures qui prennent en charge les
enfants vulnérables en age préscolaire, justifiant I'arrét du suivi a 3 ans par les
équipes de néonatalogie (23). Ceci nous améne a penser qu’il pourrait étre
intéressant de proposer un échange systématique avec la médecine scolaire vers

I’age de 6 ou 7 ans.
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Bien que peu de réseaux aient répondu a la question, le pourcentage de
nouveau-nés vulnérables nécessitant a un moment donné une prise en charge
spécialisée (psychomotricité, kinésithérapie, orthophonie, etc) était élevé, 28%. Le
réseau RAFAEL, qui a mené une étude a ce sujet, I'évaluait a 11,4% des enfants a
'age de 2 ans. De méme Rozé et al, en 2007 (46) montraient qu’au sein du réseau
Grandir Ensemble en Pays de la Loire, 11% des enfants de 2 ans d’age corrigé
nécessitaient des soins spécialisés. De nombreux articles mettaient cela en évidence
et précisaient que la plupart de ces enfants nécessitaient plusieurs prises en charge
(47).

C’est la la raison de I'existence des réseaux de suivi : dépister le plus tot possible
parmi I'ensemble de la population des nouveau-nés vulnérables, ceux qui présentent
des troubles du développement pour leur proposer dés que nécessaire une prise en
charge adaptée dans le but de réduire I'incidence des handicaps. C’est dans ce but
que plusieurs pays pionniers ont développé des « programmes d’intervention
précoces » pour tenter de diminuer le handicap et d’augmenter les compétences
d’enfants en difficulté développementale. Ces programmes sont fondés sur des
notions de plasticité cérébrale et d’interaction inné-acquis qui sous entendent qu’une
stimulation précoce et adaptée peut modifier le devenir neurologique d’un enfant. lls
sont destinés a augmenter les compétences des enfants, a diminuer leurs retards
tout en assistant les parents. Le programme Newborn Individualized Developmental
Care And Assessment Program (NIDCAP) (48) est fondé sur ces notions.
Ces programmes ont donné lieu a de nombreux essais contrélés randomisés (49-56)
prouvant leur efficacité qui est d’autant plus importante qu’il y a une combinaison de
facteurs de risque. Ces programmes, adaptés aux troubles de I'enfant, associent le
plus souvent un suivi pédiatrique régulier, des visites a domicile par une puéricultrice
référente, des groupes de soutien parental, des séances de kinésithérapie, de

psychomotricité ou d’ergothérapie, et I'éducation des parents.

Les résultats de ces programmes d’intervention précoce prouvent la nécessité
d’organiser au mieux le dépistage des enfants présentant des troubles. Ceci est
d’autant plus vrai pour les nouveau-nés vulnérables que certains rapports comme

celui de 'HAS de septembre 2005 (11) ou celui du Committee on Children With
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Disabilities paru dans Pediatrics en 2001 (57) recommandaient de réaliser des
dépistages a des différents dges chez I'’ensemble de la population des enfants agés

de 28 jours a 6 ans.

D’aprés les résultats de notre étude, il apparait nécessaire de réaliser au sein de la
population des nouveau-nés vulnérables un dépistage des troubles psychomoteurs,
des troubles sensoriels (visuel et auditif) et des troubles du langage. Cependant,
bien que peu de réseaux s’y attachent a I'heure actuelle, il faut apporter une attention
toute particuliere au dépistage des troubles psychiatriques.
Effectivement, 21 a 25% des enfants nés avant 32 SA et ayant un poids de
naissance inférieur a 1,5 kg ont un score positif au test de dépistage pour l'autisme a
2 ans (58) et 3,6% des enfants ayant un poids de naissance inférieur a 1 kg ont un
diagnostic de troubles du spectre autistique a I'dge de 8 ans (2).
Il peut également étre intéressant de réaliser des consultations conjointes et des
synthéses pluridisciplinaires afin de partager des impressions sur le développement

des enfants devant la complexité de certaines symptomatologies.

Concernant les dépistages, quelques ages clés apparaissaient a la lecture des
résultats : 9 mois d’AC pour le dépistage visuel, 2 ans d’AC est un age clé pour le
dépistage des troubles psychomoteurs bien qu’il soit nécessaire de répéter ce
dépistage, et 3 et 4 ans pour le dépistage des troubles du langage. Le dépistage
auditif doit étre répété avant I'dge de 3 ans afin de ne pas retarder I'apprentissage du
langage en cas de déficit. Enfin, le dépistage des troubles du spectre autistique peut
avoir lieu dés les premiéres consultations et devrait étre répété jusqu’a I'age de 7

ans.

Afin de faciliter et de standardiser ces dépistages, 86% des réseaux de suivi francais
avaient choisi d’utiliser des scores d’évaluation. Aprés confrontation des résultats de
'enquéte et de la revue de la littérature, ceux qui semblaient les plus pertinents
étaient le « Brunet Lézine Révisé » (BLR) (59), « ’Ages and Stages Questionnaires »
(ASQ) (60) et le test de Denver (61) en ce qui concerne la psychomotricité, le
« Dépistage et Prévention du Langage a 3 ans » (DPL3) (62) et les « Epreuves de
Repérage des Troubles du Langage a 4 ans » (ERTL4) (63) en ce qui concerne le

langage, le questionnaire de Conners (64) pour les Troubles Déficitaires de
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I’Attention avec Hyperactivité et, pour finir, le « Modified Checklist for Autism on
Toddlers » (M-CHAT) (65) pour dépister I'autisme. Dans la littérature on retrouvait
également I'utilisation de questionnaires d’évaluation du développement remplis par

les parents et interprétés par les médecins (66,67).

Les réseaux PSOF, RAFAEL, Haute-Normandie et Naitre et Devenir (PACA Ouest et
Corse Sud) avaient choisi de créer leur propre grille d’évaluation inspirée de scores
existants (BLR ou Amiel Tison le plus souvent) et de 'adapter a chaque age afin de
faciliter I’évaluation. Ces grilles étaient présentes dans le dossier de I'enfant et

devaient étre complétées lors des consultations.

Concernant le financement, I'intégralité des réseaux francais était financée, au
moins en partie, par ’Agence Régionale de la Santé, et certains réseaux avaient une
enveloppe commune pour la périnatalité et le suivi. Les réseaux Grandir Ensemble
en Pays de Loire et périnatal de Bourgogne, s’étaient récemment vus contraints de
restreindre leurs critéres d’inclusion en raison d’un grand nombre d’enfants suivis

entrainant des dépenses trop importantes.

Sur le plan collectif, mettre en place de tels réseaux a permis de réaliser des
études épidémiologiques (68) sur le devenir des nouveau-nés vulnérables et des

évaluations des pratiques (69) pour améliorer et homogénéiser les prises en charge.

Les points forts de notre travail étaient le taux de réponse élevé des réseaux
de suivi frangais (22/23 soit 96%) et les nombreux résultats de la revue de la
littérature décrivant 'organisation des réseaux étrangers. Cette revue a été réalisée
de maniére systématisée en associant un nombre important de mots-clés permettant
d’approcher I'exhaustivité. L’interrogation d’une base de données comme Google a
permis de collecter de nombreux référentiels de réseaux non publiés mais dont le
contenu pratique était riche en informations. En couplant les données de la revue de

la littérature et de I'enquéte nous avons pu confronter les pratiques francgaises et
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étrangeéres et répondre a un grand nhombre de questions.

La principale difficulté que nous avons rencontrée était que tous les réseaux frangais

et tous les articles ne répondaient pas a 'ensemble du questionnaire.

A partir des résultats, dix grandes lignes conductrices pour la création d’un réseau de

suivi pourraient étre proposées :

. définir des criteres d’inclusion et les classer en 3 groupes de risque (bas,
modéré et haut) pour adapter le suivi en fonction du niveau de risque

. identifier des personnes responsables de linclusion des nouveau-nés
vulnérables (passages réguliers au sein des unités de néonatalogie)

. réaliser un entretien avec les parents au moment de linclusion pour leur
présenter l'intérét du suivi, les acteurs du suivi de leur enfant, les
modalités et obtenir leur adhésion

. élaborer un dossier médical commun qui accompagnera I'enfant tout au
long du suivi

. inclure des médecins extrahospitaliers dans le réseau en tant que
personnes participant activement au suivi (consultations)

. former I'ensemble de ces médecins (extrahospitaliers et hospitaliers) au
suivi et au dépistage

. définir un calendrier des consultations et des dépistages

. établir des outils communs pour le dépistage (scores, examens
complémentaires) et utiliser une trame de consultation commune en
fonction de I'age

. créer des partenariats avec les CAMSP et les professionnels
paramédicaux libéraux afin de faciliter I'orientation et la prise en charge
des enfants

. évaluer nos pratiques, par la mise en place d’études de satisfaction et

d’études épidémiologiques.
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5. Conclusion

Le suivi au long cours des nouveau-nés vulnérables représente une véritable
question de santé publique du fait de 'augmentation du nombre de ces nouveau-nés
et donc du nombre des handicaps potentiels. Si les progrés de la médecine
permettent de repousser les limites de la viabilité et de la réanimation néonatale, il
est de notre devoir d’assurer a ces enfants et a leur famille le suivi et la prise en
charge d’aval qu’ils nécessitent en les incluant dans des réseaux de suivi. Un tel

réseau n’existe pas a I’heure actuelle en Aquitaine.

Bien que les modalités de prise en charge des différents réseaux de suivi francais et
étrangers soient hétérogenes, leurs fondements sont les mémes. Une définition
précise des nouveau-nés a inclure est la premiére chose établie. Le suivi est
standardisé a l'aide notamment d’'un dossier médical partagé, d’un calendrier de
consultations et d’outils de dépistage communs. Ces réseaux travaillent en
collaboration avec des médecins hospitaliers et extrahospitaliers formés au suivi,
souvent complexe, de ces enfants. Chaque nouveau-né inclus se trouve donc au
sein d’un réseau de professionnels a la fois médicaux et paramédicaux, d’affiliations
différentes permettant une prise en charge globale. La satisfaction des parents et des

professionnels prouve la réussite de ces réseaux.

La création d’'un réseau de ce type nécessite en amont une étude rigoureuse. Tout
d’abord, par une enquéte sur le terrain en interrogeant les médecins exercant
actuellement le suivi et ceux susceptibles d’y participer (extrahospitaliers). Ensuite,
en travaillant en collaboration avec des structures telles que les CAMSP pour établir
un projet commun de suivi, de dépistage et de prise en charge. Enfin en élaborant un
projet de financement. On peut extrapoler en considérant que si le nombre de
naissances vivantes par an en Aquitaine est de 34 346 (chiffres INSEE de 2012), que
'on considére que les nouveau-nés vulnérables représentent environ 1,5% des
naissances vivantes et que le taux d’adhésion des parents au suivi est de I'ordre de
95% (70), le nombre d’enfants a inclure par an serait de 489. Sachant que le colt

annuel moyen du suivi par enfant pour I'ensemble des réseaux est de 238 euros,
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cela ferait un budget d’environ 116 000 euros par an. Ce budget devrait prendre en

compte lI'indemnisation des médecins libéraux et la formation.

Etudier la faisabilité de la mise en place d’un tel réseau en Aquitaine devrait faire

I'objet d’une autre étude.
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Annexe 1 : Questionnaire adressé aux réseaux de suivi francais.
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Annexe 4 : Scores d’évaluation utilisés pour les dépistages.
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@ réseau Annexe 1.

? périnat
aquitaine

CHU
Hopitaux de
Bordeaux

Questionnaire destiné aux réseaux de suivi
des nouveau-nés vulnérables

Critéres d’'inclusion des nouveau-nés

Quels sont les nouveau-nés que vous incluez dans votre
réseau de suivi ?

>
>
>

Tous les moins de 29 SA ?

Tous les moins de 33 SA ?

Les moins de 37 SA ?

o parmiles moins de 37 SA les suivez-vous tous ?
o ou bien, quels sont vos criteres d’inclusion ?

Les RCIU ?
o si oui, incluez-vous les 33 a 36 SA ?
= en dessous de quel poids de naissance ?

= en dessous de quel percentile ?
o sioui, incluez-vous les plus de 37SA ?
= en dessous de quel poids de naissance ?
= en dessous de quel percentile ?
o quelles courbes utilisez-vous ?
= Audipog ?
= Gardosi ?

= autres ?

Les nouveau-nés a haut risque neurologique (anoxie
néonatale, lésions cérébrales)?

Les foetopathies, malformations, et syndromes
génétiques ?

Les nouveau-nés ayant été hospitalisés en réanimation ?

Les nouveau-nés présentant une cardiopathie
congénitale sévere (nécessité d’'une chirurgie palliative
ou curative) ?

Les nouveau-nés ayant présenté un ictére sévére ?

Le co-jumeau d’un jumeau inclus dans le réseau de suivi
s

Oui
Oui
Oui
Oui

Oui
Oui

1500 g
38

Oui
1500 g

Oui
Oui
Oui

Oui

Oui
Oui

Oui

Oui

Non
Non
Non
Non

Non
Non

2000 g

10e
Non
2000 g
10e

Non

Non

Non

Non

Non

Non

Non

Non

2500 g



Les

Les

grossesses multiples (> 2) ?

nouveau-nés dont les parents sont en situation de

vulnérabilité (addictions, autres ...)

Les

autres pathologies susceptibles d’altérer le

développement (infection sévere ...) ?

Modalités d’inclusion des nouveau-nés

» Quelle est la personne qui inclut les nouveau-nés

@)

o

>

Le médecin référent hospitalier ?

Un médecin extra-hospitalier, faisant partie du
réseau ?

A quel moment les nouveau-nés sont-ils inclus ?
Pendant I'hospitalisation ?

A la fin de I’hospitalisation ?

Apres leur sortie ?

Réalisez-vous un entretien avec les parents au
moment de 'inclusion ?

Existe-t-il un formulaire d’inclusion ?

Les outils de suivi

» Utilisez-vous un dossier médical partagé ?

@)

o

Si oui, ce dossier est-il au format papier ?
Est-il au format informatisé ?

= Si ce dossier est informatisé, est-il partagé via
Internet ?

Les acteurs du suivi

>

Le médecin référent (médecin qui supervise le suivi) de

I'en
O
O
O

o

fant peut-il étre

un médecin hospitalier ?
un médecin libéral ?

un médecin du CAMPS ?

un médecin de PMI ?

Le médecin pilote du suivi (médecin qui suit I’enfant au
long cours) est-il le méme que le médecin référent ?

Ce médecin pilote peut-il étre :

o

o

un médecin hospitalier ?

= Sj oui, combien sont-ils au sein de votre réseau ?

un médecin libéral ?

Oui

Oui

Oui

Oui
Oui

Oui
Oui
Oui

Oui

Oui

Oui
Oui
Oui

Oui

Oui
Oui
Oui
Oui

Oui

Oui

Oui

Non

Non

Non

Non

Non

Non
Non

Non

Non

Non

Non
Non

Non

Non

Non
Non
Non

Non

Non

Non

Non



= Si oui, peut-il étre un pédiatre ? Qui Non
= Un médecin généraliste ? Oui Non

= Combien sont-ils au sein de votre réseau ?

o un médecin du CAMPS ? Qui Non

= Si oui, combien sont-ils au sein de votre réseau ?

o un médecin de PMI ? Oui Non

= Sij oui, combien sont-ils au sein de votre réseau ?

o ou autre ? Oui Non

= sioui, précisez

= Si oui, combien sont-ils au sein de votre réseau ?

» Les autres personnes participant au suivi peuvent-elles

étre :

o le médecin traitant de I'enfant ? Oui Non

o un médecin du CAMPS ? Oui Non

o un médecin de PMI ? Oui Non

o g.es’ pa;amédicaux (psychologues, psychomotriciens, Oui Non
inés...

» Quel est le nombre de personnes médicaux et
paramédicaux) inclus dans le suivi d’'un enfant ?

La formation

» Les formateurs sont-ils

o des médecins hospitaliers ? Oui Non
o des médecins extra-hospitaliers ? Qui Non
o des paramédicaux ? Oui Non

» Les formations
o réalisez-vous des formations théoriques ? OQui Non
o réalisez-vous des formations pratiques ? Qui Non
o ou réalisez-vous ces formations ?
= dans une structure hospitaliere ? Qui Non

= en ville ? Oui Non



o Quelle est la durée moyenne de ces formations ?

o Quelle est la fréquence annuelle de ces formations ?

» Ces formations s’adressent-elles :
o aux meédecins participant au suivi
o aux paramédicaux participant au suivi ?

» A combien estimez-vous le colt annuel de ces
formations?

Le suivi

» sur la totalité des enfants suivis au sein de votre réseau,
combien sont suivis :
o al’hopital ?
o enville?
o enPMI?
o au CAMPS ?

» La durée des consultations est-elle
o inférieure a 30 minutes
o supérieure a 30 minutes ?

> Lors d’une consultation de suivi,
o le médecin est-il seul ?
o accompagné d'un paramédical ?

» Les consultations de suivi se font-elles

o avant 3 mois d’age corrigé ?
o 3 a4 mois d’age corrigée ?

o 6 mois d’age corrigé ?

o 9 mois d’age corrigé ?

o 1 an d’age corrigé ?

o 18 mois d’age corrigé ?

o 2 ans d’age corrigé ?

o 3ans?
o 4ans?
o 5ans?
o 6ans?

Oui
Oui

Oui
Oui

Oui
Oui

Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui

Non

Non

Non

Non

Non

Non

Non
Non
Non
Non
Non
Non
Non
Non
Non
Non

Non



o 7ans?
o plusde?7 ans ?

Utilisez-vous des scores d’évaluation du développement
psycho-moteur ?

o sioui, a quels ages ?

Ces scores d’évaluation du développement psychomoteur
comprennent-ils :

o une évaluation motrice ?

o une évaluation du langage ?
o une évaluation cognitive ?

o une évaluation sensorielle ?

Utilisez-vous des scores standardisés type Brunet-
Lézine, K-ABC ?

o Sioui, lesquels ?

Réalisez-vous un dépistage spécifique des troubles
déficitaires de 'attention avec hyperactivité ?

o sioui, aquels ages ?

o sioui, grace a quel outil de dépistage ?

Réalisez-vous un dépistage spécifique des troubles
autistiques ?

o sioui, a quels ages ?

o sioui, grace a quel outil de dépistage ?

Réalisez-vous une évaluation neurosensorielle
spécialisée :
o visuelle ?
= sioui, a quels dges ?
o auditive ?
= sioui, a quels ages ?
Réalisez-vous un bilan orthophonique ?
o sioui, aquels ages ?

Avez-vous des outils de repérage précoce des troubles
du langage ?

o sioui, lesquels ?

Oui
Oui
Oui

Oui
Oui
Oui
Oui
Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Non
Non

Non

Non
Non
Non
Non

Non

Non

Non

Non

Non

Non

Non



» Réalisez-vous des synthéses pluridisciplinaires ? Oui Non
o sioui, aquels ages ?

» Réalisez-vous une évaluation avec I|la médecine Oui Non
scolaire ?

o sioui, a quels ages ?

» A combien évalueriez-vous le nombre d’enfants faisant
partie de votre réseau, bénéficiant d’'une prise en charge
spécialisée ? (psychomotricité, kiné, orthophonie) ?

Le financement

» Qui finance votre réseau de suivi ?

o L’hépital ? Qui Non
o L’ARS ? Oui Non
o un autre organisme ? Oui Non

= sioui, lequel ?

» Les médecins libéraux participant au suivi bénéficient-ils Oui Non
d’une indemnisation ou prestation dérogatoire ?

o si oui, quel est le montant de l'indemnisation par
consultation ?

» Ces fonds vous permettent-ils de financer :

o une secrétaire ? Qui Non
o un coordinateur ? Oui Non
o une IDE/PDE ? Oui Non
o d’autres personnels paramédicaux ? Oui Non

» A combien estimeriez-vous le colt annuel du suivi global
de tous les nouveau-nés vulnérables au sein de votre
réseau ?

» A combien estimeriez-vous le colt de ce suivi, par
enfant ?



Les résultats du suivi

» En quelle année votre réseau de suivi a-t-il été mis en
place ?

» Combien d’enfants incluez-vous dans le suivi chaque
année ?

» Parmi les nouveau-nés que vous incluez par an, combien
sont issus :

o d’un hoépital de type 2 ?
o d’un hbpital de type 3 ?

» Combien d’enfants sont suivis actuellement au sein de
votre réseau ?

» Depuis que votre réseau est en place, le nombre Oui Non
d’enfants suivis a-t-il augmenté ?

» Depuis que votre réseau est en place, avez-vous Oui Non
constaté une augmentation de I'adhésion des parents au
suivi ?

» Avez-vous mis en place un questionnaire de satisfaction Oui Non

pour les parents ?

» Avez-vous mis en place un systéme d’évaluation des Qui Non
pratiques (par ex., évaluation par deux médecins
différents d’'un méme enfant) ?

> Avez-vous réalisé des études épidémiologiques Oui Non
comparant le devenir au long cours des enfants suivis au
sein de votre réseau actuel avec celui des enfants qui
n’ont pas bénéficié de ce suivi ?

> Quels sont vos criteres d’orientation pour la prise en
charge spécialisée ?

» A quels ages orientez-vous vers une prise en charge
spécialisée ?

» Avez-vous des difficultés d’orientation ? Oui Non

o sioui, lesquelles ?



» La précocité du repérage des troubles du développement Oui Non
représente-t-elle une de ces difficultés ?

o si oui, comment avez-vous entrepris de résoudre ces
difficultés ?



Annexe 2.

Madame, Monsieur,
Chers amis,

Mademoiselle Sophie CRAMAREGEAS, interne de pédiatrie, effectue actuellement sa thése de doctorat
en médecine. Son travail consiste en la réalisation d’'une enquéte nationale concernant 'ensemble des
modalités de suivi des nouveau-nés vulnérables au sein des réseaux.

Nous la soutenons et 'accompagnons dans son projet, avec 'objectif d’élaborer avec elle, et a l'issue
des résultats qu’elle aura pu colliger, la coordination régionale de 'accompagnement des nouveau-nés a
risque et de leurs familles qui nous manque aujourd’hui.

Aussi, nous vous remercions de bien vouloir compléter le questionnaire ci-joint, et de le renvoyer
a:

scramaregeas@yahoo.fr avant la fin du mois de juin.

Sophie se tient également a la disposition de ceux qui le souhaitent pour convenir d’'un rendez-vous
téléphonique, au 06.98.17.35.58.

Nous comptons vivement sur votre participation car la portée de ce travail dépasse le simple cadre de sa
thése de fin d’études. Elle sera chef de clinique en néonatologie a partir du mois de novembre et
souhaite s'impliquer dans I'organisation du suivi des nouveau-nés, tant au niveau du CHU qu’au niveau
de la région.

N’hésitez pas a nous contacter si besoin,
Bien cordialement,

@ réseau Laurence Joly
5 périnat Pédiatre, coordinatrice médicale
aquitaine Tél 05578203 03 [ bureau |
laurence joly@chu-bordeaux.fr

Hapital Pellegrin - Place Amélie Raba Léon - 33076 Bordeaux
Tél. 05 56 79 98 51 [ secrétariat | - Fax 0557 8200 07

reseau.perinatidchu-bordeaux.fr - www.reseauperinat-aguitaine.fr

Ce message et toutes les pieces jointes (ci-apres le "message") sont confidentiels et etablis a l'intention exclusive de ses destinataires.
Toute utilisation ou diffusion non autorisee est interdite. Tout message electronique est susceptible d'alteration. Le Centre hospitalier
universitaire de Bordeaux decline toute responsabilite au titre de ce message s'il a ete altere, deforme ou falsifie.

This message and any attachments (the "message") are confidential and intended solely for the addressees. Any unauthorised use or
dissemination is prohibited. E-mails are susceptible to alteration. Neither the University hospitals of Bordeaux nor any of its subsidiaries

or affiliates shall be liable for the message if altered, changed or falsified. —*°°



Annexe 3.

Mots clés :
Dépistage / Prise en charge précoce / Coordination

o | Limiter le
nombre de

perdus de vue
Réseau d’aval

© O O O O

Praticiens libéraux

Service

de néonatalogie
Suivi hospitalier

Retour d’information= évaluation de la politique périnatale

Structures
pour
mono déficience

Aide scolaire

O Ergothérapie O
ORL, Ophtalmo

Soins en période périnatale Suivi coordonné Prise en charge coordonnée

Figure 15.2 : Situation espérée apreés la mise en place du réseau d’aval qui oriente les patients a haut
risque vers les structures adaptées a la prise en charge précoce

Figure issue du document intitulé « Propositions portant sur le dépistage individuel
chez I'enfant de 28 jours a 6 ans », destinées aux médecins généralistes, pédiatres,
médecins de PMI et médecins scolaires - rapport de synthése — septembre 2005.
http://www.hassante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/depistages_individuels_28j
-6ans-argumentaire_2006.pdf.
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Annexe 4. Scores d’évaluation utilisés pour les dépistages

Scores d’évaluation du développement psychomoteur

Abréviations

Noms

Ages

Références

ASQ3

Ages and Stages
Questionnaires — 3°™°
édition

1mois — 5 ans
et demi

http://agesandstages.com/

BLR

Brunet Lézine Révisé

2 mois — 30
mois

http://www.ecpa.fr/

uploaded/
blr_plaquette.pdf

Les échelles
d’Amiel Tison

Naissance — 6
ans

Evaluation neurologique
de la naissance a 6 ans —
édition (Julie Gosselin et
Claudine amiel Tison)

2éme

Echelle de Bayley Scale of Infant 1 mois — 42 http://www.psychometrics.
Bayley Developement — 3°™  mois cam.ac.uk/services/
édition psychometric-tests/bayley-
scales
IDE Inventaire du Jusqu’a 6 ans IDE. Normes et validation
Développement de frangaise du Child
P’Enfant. Development Inventory (CDI)
(Michel Duyme et
Christiane Capron — 2010)
K-ABC Batterie pour 3ans—-12 http://www.ecpa.fr/
’examen ans et 11 psychologie-
psychologique de mois clinique/test.asp?id=1801
I'enfant — 2°™ édition (Kaufman A.S et N.L Kaufman,
2008)
Test de Jusqu’'a 6 ans De-Andrés-Beltran, et al,
Denver Evaluation of the psychometric
properties of the Spanish
version of the Denver
Developmental Screening Test
Il — (ao(t 2014)
WASI Wechsler Abbreviated 6 ans — 90 McCrimmon, et al, Review of
Scale of intelligence — ans the Wechsler Abbreviated
2°™ gdition Scale of Intelligence, Second
Edition (WASI-II) (2011)
WISC IV Wechsler Intelligence 6 ans — 16 http://www.ecpa.fr/psychologie-
Scale for Children ans 11 mois clinique/test.asp?id=1391
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Scores d’évaluation du langage

Abréviations Noms Ages Références

DPL3 Dépistage et 3 ans http://aadr.free.fr/spip.
Prévention php?article674
Langage a 3 ans

ERTL4 Epreuves de 4 ans http://www.com-medic.
Repérage des com/ertl4.html
Troubles du
Langage
lors du bilan
médical de
’enfant
de 4 ans.

Eval Mater Dépistage des 3 ans etdemi—4 o
troubles ans et demi Eval Mater : Deplgtage des
d’apprentissage troubles d’apprentissage en
en maternelle maternelle (Florence George,

Editeur : De Boeck, 2010)

ERTLAG Epreuves de 6 ans http://www.com-medic.com/
Repérage des ertla6.html
Troubles du
Langage et des
Apprentissages

EDA Evaluation Des Moyenne section http://www.mot-a-mot.com/eda-
fonctions de maternelle- evaluation-des-fonctions-
cognitives et CMm2 cognitives-et-apprentissages-
Apprentissages p2884.html

CLAMS The Clinical Tout age http://www.health.ny.gov/
Linguistic and community/infants_children/
Auditory early_intervention/disorders/
Milestone Scale ch3 otd.htm

IFDC Inventaire 12 mois — 18 http://www.sante.gouv.fr/|
francais du mois — 24 mois  MG/pdf/05.ifdc.pdf

développement
communicatif) —
questionnaire

remis aux parents
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Scores de dépistage de Troubles de déficit de I’Attention avec
Hyperactivité

Abréviations Noms Ages Références
Questionnaire de  Questionnaire pour A partir de 4 ans http://www.hyperact
Conners les parents et pour if.net/i
les enseignants mages/Questionnai
re_
de_Conners.pdf
sDQ Strengths and 4 ans — 17 ans http://www.sdginfo.
Difficulties org/
Questionnaire py/sdginfo/c0.py

Score de dépistage des troubles du spectre autistique

Abréviations Noms Ages Références

M-CHAT Modified 16 mois — 30 http://www.mchatscreen.
Checklist for mois com/Official_M-
Autism in CHAT_Website_files/M-
Toddlers CHAT_French.pdf
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Serment d’Hippocrate.

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fideéle

aux lois de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans

tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité.
Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois

de I’lhumanité.

Jlinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir

hérité des circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me

laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite

ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les

perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J’apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes

promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.
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