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RAFAEL – Réseau Périnatal Lorrain

RAFAEL et objectifs

• Réseau de suivi d’enfants vulnérables créé en 2008 : 15 ans de suivi

• Objectifs individuels :
• Assurer le suivi des enfants à long terme

• Dépister précocement les anomalies de développement chez les enfants à risque

• Permettre aux enfants dépistés d’accéder à une prise en charge adaptée précoce 
pour diminuer ou éviter les conséquences des éventuelles séquelles

• Informer et accompagner les familles

• Objectifs collectifs :
• Former les professionnels

• Épidémiologie : étudier le devenir des enfants à long terme
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RAFAEL – Réseau Périnatal Lorrain

Critères d’inclusion et calendrier du suivi

3

12 mois 
AC 3 ans 4 ans 5 ans 6 ans 7 ans

Inclusion (sortie de       

néonatologie)

Visites de suivi

Médecin référent

8 ans
2 mois après 

la sortie 9 mois

24 mois 
AC

Visite groupe 1 et 2

Visite groupe 1

Questionnaire parental

• Prématurité AG < 29 SA
• Poids de naissance < 1000 g
• Encéphalopathie anoxo-ischémique

• AG ≥ 29 SA et < 34 SA
• Poids ≥ 1000 g et < 1800 g
• Chirurgie néonatale lourde
• Pathologie neurologique autre

Groupe 1 Groupe 2
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Réseau de médecins référents

• 79 médecins référents en 2024

• Spécialité :
• 74 pédiatres

• 3 médecins généralistes

• 2 médecins PMI

• Type d’exercice :
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Hospitalier
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36,7%

Mixte
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File active au 
31/12/2024 : 
2700 enfants
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Groupes et motifs d’inclusion

2
80.4 %

1
18.3 %

9
1.2 %

Part des groupes d’inclusion

Terme
81.8 %

Poids
9.6 %

Neuro autre
3.4 %

EAI
3.2 %

Chirurgie
2.1 %

Part des motifs d'inclusion (%) - 2008-2024Part des motifs d’inclusionSur 2008-2024
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Exhaustivité du suivi

• Refus d’adhésion des parents (pas inclus)
• 93 exprimés entre 2008 et 2024 (environ 1 % des inclus)

• Sorties d’étude avant 8 ans (hors perdus de vue) : 304 (4,2 %)
• Déménagement  : 162 (2,3 %)

• Refus secondaires : 102 (1,4 %)

• Décès : 23 (0,3 %) 

• Handicap : 17 (0,2 %) (probable sous-estimation)
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Qualité des données

• Exhaustivité du suivi : à améliorer

• Données recueillies : 
• Données manquantes parfois importantes

• Incohérences
• Exemple : trouble de la motricité avec développement psychomoteur normal

• Ecueils :
• Difficulté à poser un diagnostic dans une phase de dépistage et continuum

• Dossier médical de l’enfant remis à la famille

→ Difficulté d’interprétation sans retour au dossier
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Bilan du fonctionnement RAFAEL  1/2

• Points positifs
• Suivi individuel des enfants

• Prise en charge précoce

• Dynamique de formation des professionnels

• Réseau « connu » des partenaires

• Grilles standardisées de suivi
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Bilan du fonctionnement RAFAEL  2/2

• Points à améliorer
• Formation initiale : développement du réseau professionnel et son expertise

• Forfait de coordination pour les médecins référents : expertise et temps 
nécessaire aux consultations de suivi

• Liens avec les partenaires (PCO notamment et CAMSP) : à formaliser plus 
fortement

• Réseau de thérapeutes : à formaliser (annuaire)

• Qualité des données à améliorer :
• Limiter les perdus de vue : démarches pro-actives

• Objectif épidémiologique : permettre d’analyser le devenir des enfants

• Outil informatique plus performant (système de relances, contrôles de cohérence)

→ Améliorations possibles dans le cadre du RSEV Grand Est
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Pr N. BEDNAREK (CHU Reims), Dr L. DE MARE (CAMSP Reims), J. PASQUIER (CAMSP Reims et PCO 51), N. LELOUX et Dr D. LAMBERT (RPCA), Dr B. ESCANDE, Pr 
P. KUHN (CHU Strasbourg), Dr M. ROUABAH (RAFAEL et CHR Metz), Dr É. MARRER (RAFAEL et CoPéGE) et 
É. ROSE (CoPéGE) + Dr Simona GAGA (RAFAEL et CHRU Nancy) depuis 2024

Création du RSEV Grand Est - Étapes

Constitution équipe

projet élargie*

2021 - 2023

Rédaction, dépôt du 

dossier et 

présentations au 

financeur (ARS)

Obtention 

financement

Lancement du projet

et planification

Déploiement

opérationnel

2024 2024 - 2025 2026



Organisation 

actuelle SEV
Organisation territoriale actuelle

→ Hétérogénéité de l’organisation et des modalités de suivi

→ Volonté d’harmonisation des parcours

• Organisation non 
harmonisée ni formalisée

• Suivi reposant 
essentiellement sur les 
CAMSP en lien avec les 
centres hospitaliers

Champagne-
Ardenne

• Réseau structuré depuis 
2008 : RAFAEL

• Suivi standardisé reposant 
principalement sur des 
médecins référents, libéraux 
et hospitaliers

• Recueil de données dans un 
dossier informatisé unique

Lorraine

- Organisation non 
harmonisée ni formalisée

- Suivi reposant 
essentiellement sur les 4 
antennes hospitalières

Alsace



RSEV Grand Est

Réseau de 
professionnels

Formation
Initiale et 
continue

Coordination régionale Outils standardisés 
Calendrier, grilles de suivi 

et tests de dépistage

Système 
d’information (DMI)

Objectif : suivi structuré et harmonisé en Grand Est permettant répondre 
au double objectif de dépistage individuel et de suivi épidémiologique

Groupes de travail
Antennes 

territoriales

Instances
(COPIL, Comité scientifique)

Communication

Suivi des enfants

Programme de 
formation

Maintien de compétences

Dossier de suivi 
informatisé

Exploitation des données

Coordination du 
suivi

Documents 
d’information patientPartenariats



Déploiement du 

RSEV GE
Coordination territoriale

Identification des professionnels de chaque 
territoire afin d'avoir une représentation 

territoriale équitable : 
délai de prise de connaissance du maillage 

territorial et d'échanges avec les professionnels 
avant intégration dans le COPIL

Formalisation des chartes de 
fonctionnement 

Constitution du COPIL et du comité 
scientifique

Réalisation des réunions de 
lancementConstitution 

des instances 
RSEV : 

COPIL et comité 
scientifique
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CoPéGE

Organisation  de la 
création des antennes 

territoriales
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assistantes de 
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Déploiement du 

RSEV GE
Groupes de travail

Actions en cours : 
Travaux pour la détermination des 

critères d’inclusion et  travaux pour la 
détermination de scénarios de calendrier 

de suivi 
→ A valider par le COPIL

Déploiement du GT « Outils »

Détermination des critères d’inclusion

Détermination du calendrier de suivi

Détermination des grilles d’examen et 
tests de repérage

Elaboration des documents 
d’information aux familles

Déploiement du GT « Formations »

Mise en place d’ un programme de 
formation initiale des médecins 
référents

Mise en place d’un programme de 
formation continue des médecins 
référents

Organisation de la 1ère journée 
annuelle RSEV Grand Est

Déploiement du GT « Réseau de 
professionnels / Communication »

Constitution d’un annuaire des 
ressources locales

Animation territoriale pour le 
recrutement de nouveaux médecins 
référents

Création des outils de communication

Développer les partenariats

07/2024 06/2025 10/2025
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En cours de formation du groupe de travail



PartenariatDéploiement du 

RSEV GE
•Rencontre PMI 88

•Echange PMI 57

•Sollicitation PMI 52

•Participation à la  journée PMI 54

•Echange PMI Alsace

Centres de protection 
maternelle et infantile

•Echanges PCO-TND 68

•Echanges PCO-TND 57

Plateformes de Coordination 
et d'Orientation

•Rencontre avec CH Mulhouse

•Echanges avec CH Haguenau

•Echanges avec CH Colmar

•Echanges avec CH Strasbourg

Maternités : service de 
néonatologie

•RETEX fonctionnement du réseau OREHANE (Hauts-de-France)

•RETEX fonctionnement du parcours COCON (Occitanie)

•RETEX coordination du réseau Bien Grandir en Bretagne

•Participation à la journée annuelle des RSEV

•Implication dans les GT nationaux RSEV

RSEV en France

•DAC 55
Dispositifs d'appui à la 

coordination (DAC)

•Participation à la journée TND Grand Est (Strasbourg)

•Participation au staff MPR pédiatrique régional (Flavigny-sur-Moselle)

•Participation à la réunion de présentation du projet Team&Co (équipe de Reims)

•Participation aux journées ANECAMSP (prématurité, etc.) 

•Participation aux assises de la pédiatrie – ARS Grand Est

Congrès / Webinaires



Dossier de suivi informatiséDéploiement du 

RSEV GE

Formalisation du cahier 
des charges

Choix de l’éditeur du 
logiciel

Développement du 
paramétrage du 

logiciel avec l’éditeur

Phase pilote :

Test du logiciel

Gestion de la transition 
entre les différents SI 

(continuité de suivi des 
enfants déjà inclus)

Formation à l’outil

Déploiement 
généralisé

Objectifs de l’outil informatique :
▪ Faciliter la coordination du suivi de 

l’enfant

▪ Fournir une aide à l’examen médical

▪ Permettre l’exploitation statistique des 
données de suivi et leur valorisation

Formalisation du cahier des charges

•Identification des besoins fonctionnels des utilisateurs 

Analyse des solutions Médiateam et VT-Indivisu

•Fonctionnalités, coûts, support client

Orientation vers Pulsy

•Outil de e-parcours PARCEO

Retours d’expérience et analyse de risques

• Logiciels utilisés par d’autres réseaux de suivi d’enfants vulnérables

En cours de discussion avec l’ARS pour le choix de l’outil

• Mediateam, VT-Indivisu et PARCEO 



CommunicationDéploiement du 

RSEV GE

Identification des parties 
prenantes

Etablir le plan de 
communication

Déployer les actions de 
communication

Aperçu de la 1ère 
newsletter 

diffusée en juin 
2025 

Contact : rsev-ge@chru-nancy.fr

mailto:rsev-ge@chru-nancy.fr


Déploiement 

du RSEV GE
Prérequis au déploiement opérationnel sur 
chaque territoire

Modalités d’inclusion des enfants connues des services de néonatologie – Parcours interne pour l’inclusion défini

Maillage territorial

Médecins référents formés et en nombre suffisant

Cellule de coordination en place

Contractualisation avec les PCO-TND réalisée

Outils en place : document d’informations parents, calendrier de visites, dossier de suivi informatisé

Modalités de gestion des enfants déjà inclus définies (continuité de suivi)



Merci


