RAFAEL
Réseau d’Accompagnement des
FAmilles en Lorraine

COPIL RAFAEL

9 et 12 octobre 2023

Visioconférence
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Ordre du jour

* Composition du COPIL

* Bilan d’activité 2022

e Organisation de la journée scientifique 2023-2024
e Avancées du projet de RSEV Grand Est

* Divers :
* Organisation d’un parcours RAFAEL sur le territoire de Neufchateau/Vittel



Composition du COPIL

* Membres invités depuis 2020 :

DESANDES Roxane Pédiatre libéral

DESFORGE Hélene Neuropsychologue

EICHER Emmanuel Pédiatre libéral

GAGA Simona Pédiatre type Il

GERARD-NOVY Marion Pédiatre type | En disponibilité en 2023

GRECO Magali Pédiatre type | Aucune réponse

PEIFFER Jean-Paul Pédiatre CAMSP/PCO

ROTHENBURGER Sophie Pédopsychiatre Aucune réponse : ne souhaite plus participer
ROUABAH Mahmoud Pédiatre type 1B

RUMILLY Emilie Pédiatre CAMSP/PCO

VALDES-STEINMANN Valérie Pédiatre libéral Aucune réponse : ne souhaite pas participer

e Elargir a d’autres professionnels (kiné, ergo, psychomot, orthoph...)?



Bilan d’activité 2022 — Vie du réseau

e Equipe de coordination

e Composition de I'équipe au 01/01/2023 :
e 0,75 ETP assistante de coordination (S. Geoffroy)
* 0,40 ETP médecin coordinateur (E. Marrer) — congé maternité/parental janv-ao(t 2023

* Médecins référents
* En 2022 : 4 nouvelles adhésion / 3 départs

* En 2023 (au 03/10) : 3 nouvelles adhésion / 2 départs / 3 adhésions en cours
* 74 médecins référents
* Dont 8 non inscrits sur la liste disponible sur le site internet



Bilan d’activité 2022

* Nouvelles inclusions par année d'inclusion
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 File active : 2700 enfants nés entre 2014 et 2022 et non sortis d’étude
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Bilan d’activité 2022

9-Hors-critéres;
7

1-P<1000 g et AG >=29 SA; 1

2-Chirurgie; 13
2-Neuro autre;
14

* Groupe d'inclusion en 2022

2-P=1000-1799 g
et AG>=34; 36

1-AG<29 SA; 67

2-AG 29-33 SA;
268
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Bilan journée formation RAFAEL 2022

e Vendredi 25 novembre 2022
* Présentiel (MRUNancy) uniguement
 Thématiques et intervenants (cf. diapo suivante)

e Résultats de I'’évaluation :
* 120 professionnels de disciplines variées
* satisfaction globale évaluée a 8,6/10 (taux de réponse 55%)

* principaux commentaires :
* aspects pratiques (a développer)
e organisation (sanitaires, repas, ventilation, bruit de fond...) a améliorer
e programme jugé trop dense par 3 professionnels
* role de la PMI, aspects psychoaffectifs et place du kinésithérapeute non traités
* caractere multiprofessionnel largement apprécié et salué



RAFAEL — Réseau d’Accompagnement des FAmilles en Lorraine

Journée RAFAEL — 25/11/2022

Troubles des apprentissages

8h30 — 8h35 : Ouverture 12h45 — 13h45 : Cocktail déjeunatoire sur inscription (participation 10€)

8h35 — 9h15 : Etude Epipage 2 — Devenir des enfants a 5 ans et demi

Dr Véronique PIERRAT (Equipe Inserm Epopé) 13h45 —17h15 : Troubles des apprentissages non verbaux

13h45 — 15h00 : Mouvement et apprentissages

9h15 - 11h30 : Troubles spécifiques du langage oral Dr Katharina UEBERHAM-DEMET (CH du Luxembourg)

9h15—10h30: Deéfinitions, diagnostic, bilan et suivi

Dr Barbara GIRARD (IRR Flavigny) 15h00 — 15h45 : Point de vue de I'orthoptiste

Mme Fréderigue SERRA (Vandceuvre-lés-Nancy)
10h30—10h45 : Pause

15h45 — 16h00 : Pause

10h45 —11h30 : Point de vue de 'orthophoniste
Mme Sophie GUIRLINGER (Tomblaine) 16h00 — 17h15 : Point de vue de I'ergothérapeute - h/!me Amandine SOUTY (Nancy)

Point d d h tricien - M. Théo DEVARD (N
11h30 —12h15 : Bilan neuropsychologique dans les troubles des apprentissages oint de ve cu psychomotricien 0 (Nancy)

Mme Héléne DEFORGE (CHRU Nancy)

12h15—12h30 : Apport de la BMTi dans le bilan dans les troubles des apprentissages
Dr Roxane DESANDES (Essey-lés-Nancy)
12h30 —12h45 : Présentation du CLAP du CHRU de Nancy (Centre référent pour les
troubles du langage)
‘ Dr Héléne VINCENT (CHRU Nancy)
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Organisation de la journée 2023-2024

* Theme
* porteur, d'actualité, concernant les enfants pas trop grands pour toucher le
plus de médecins référents possible

 aspects psycho-affectifs des TND (non traité en 2022)?

e Suggestion Dr Desandes : TSA, TDI (troubles du développement intellectuel), TDAH et
autre troubles du comportement (psychose...)

* |dée Dr Rothenburger : signes de repérage précoce de l'autisme
e autre theme?



Organisation de la journée 2023-2024

* Format :
e Journée — vendredi

* Présentiel uniquement : lieu?
* Public

* Dates 2024 :
e Vacances d’hiver: 24/02-11/03
* Journées nationales néonatologie : 21-22/03
» Vacances de printemps : 20/04-06/05
* Congrés SFP : 15-17/05
* Congrés national AFPA : 14-15/06

* Propositions :
e Mars : vendredi 15 ou 29
e Avril : vendredi 5 ou 12
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Projet de RSEV Grand Est — Avancées 1/2

* Groupe de travail initial : B. ESCANDE, E. MARRER, E. ROSE

e Réponses a fournir a I’ARS sur dossier envoyé en mai 2023 :

* Justification du forfait de coordination pour les médecins référents en
complément des cotations existantes de I'assurance maladie

* Comparaison du budget / autres RSEV -> enquéte lancée par la FFRSP auprés
de tous les RSEV

e Articulation avec les CRTLA notamment en Alsace

* Echanges avec Pulsy sur la faisabilité d’intégrer le suivi RSEV dans le
parcours périnatalité PARCEO
* Réunion 21/09 -> faisabilité OK d’apres chef de projet

 Suite : commission priorisation Pulsy (octobre)
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Projet de RSEV Grand Est — Avancées 2/2

* 05/10 : demande de I'ARS du chiffrage du budget d’amorce 2024

* 73 500 euros, décomposé selon les lignes suivantes :
* Coordinateur de réseau / profil de chef de projet : 60 000 €
* Frais d’organisation, de mission et de réception : 10 000 €
* Communication : 2 000 €
* Equipement informatique pour le coordinateur : 1 500 €

* En sus du budget RAFAEL a maintenir en 2024
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Points divers

* Organisation d’un parcours RAFAEL sur le territoire de Neufchateau/Vittel

e Contexte : alerte lancée en juin 2023 par le Dr Wagner au sujet d’enfants adressés
tardivement au CAMSP de Vittel

* Organisation d’'une réunion le 10/10/2023 par le Dr Creutz avec les acteurs du suivi
et de la prise en charge sur le territoire de Neufchateau/Vittel (Pédiatres CHOV,
CAMSP Vittel, PMI 88, PCO 88)

* Obijectif : étudier les solutions possibles pour un recours plus précoce au CAMSP /
faciliter le parcours des enfants sur ce territoire :
 état des difficultés de chaque acteur dans le suivi RAFAEL / enfants vulnérables
» état des lieux des professionnels en place pour le suivi et |a prise en charge

* faisabilité d’un bilan kiné et/ou psychomot et éventuellement psychologue a 6 mois ? par le
CAMSP de Vittel ?

* conventionnement?
* question de la guidance parentale ? (CMP ?)



Merci de votre participation !
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