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Suivi du grand prématuré par le pédiatre

Réseaux ville-hôpital 
en périnatologie
Expérience du Réseau de Santé Périnatal Parisien

[ �Réseaux de santé 
en périnatologie

1. Pourquoi ?

En France, en 2013, 7,3 % des naissan­
ces vivantes sont prématurées, soit un 
âge gestationnel (AG) < 37 semaines 
d’aménorrhée (SA). Environ 1,5 % des 
enfants sont nés grands prématurés, soit 
d’AG < 33 SA et/ou avec un PN < 2 000 g, 
ou une pathologie périnatale suscep­
tible d’altérer le développement ulté­
rieur. Cela représente 12 000 enfants 
par an. En Île-de-France, en 2013, 
1,4 % des naissances vivantes concer­
naient des enfants nés avant 33 SA, 
soit 2 570 nouveau-nés prématurés sor­
tis d’une maternité francilienne [1].

2. Pour qui ?

L’expression “enfants vulnérables” 
désigne les enfants présentant des 

risques d’anomalies du développe­
ment supérieurs à ceux de la popu­
lation des enfants nés à terme et sans 
problème. La mise en place d’un suivi 
coordonné des enfants vulnérables 
(SEV) est un des axes forts du plan 
périnatalité 2005‑2007. Il a pour but 
la prise en charge globale de qualité 
et de proximité, et repose sur la créa­
tion d’un réseau ville-hôpital associant 
aux établissements de santé, les méde­
cins libéraux, les médecins exerçant 
dans les services de PMI et les acteurs 
des centres d’action médico-sociale 
(CAMSP). Il doit garantir le meilleur 
accès aux soins pour l’ensemble de la 
population, et améliorer la qualité de 
la prise en charge de la mère et de son 
enfant autour de la naissance.

Les objectifs de ce suivi sont multiples :
–– permettre aux familles de bénéficier 

d’un suivi prolongé et cohérent, prenant 
en compte les dimensions médicales, 
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sociales et psychologiques, au plus près 
de leur domicile ;
–– faciliter la prise en charge précoce des 

anomalies du développement reconnus 
par ce suivi ;
–– fournir des informations quantita­

tives et des données épidémiologiques, 
indispensables aux autorités de santé 
afin d’adapter l’offre de soins ;
–– améliorer la formation des profession­

nels sur le dépistage précoce et l’orien­
tation des déficiences dans le but final 
d’en améliorer le pronostic ultérieur 
grâce à une prise en charge précoce et 
optimisée.

L’incidence des naissances de nouveau-
nés vulnérables est proche de 2 % en 
France. Sont considérés “vulnérables” 
les enfants à risque élevé de développer 
des troubles neuromoteurs, cognitifs et 
neurosensoriels, et qui sont les grands 
prématurés (< 33 SA) ; les hypotrophes ou 
retard de croissance intra-utérin sévères 
avec un PN < 3e percentile (33-36 SA) 
et/‌ou < 1 500 g (≥ 33 SA) ; les anoxies péri­
natales avec encéphalopathie ; certaines 
pathologies périnatales susceptibles 
d’altérer le développement (fœtopathies, 
malformations, syndromes génétiques, 
pathologies infectieuses, etc.).

Les deux premières catégories repré­
sentent environ 90 % des enfants 
vulnérables.

>>>	La prématurité est le groupe le 
plus fortement représenté (70 à 80 % 
des enfants inclus selon le réseau). Les 
résultats de l’enquête EPIPAGE 1, en 
1997 [2], réalisée sur 2 387 enfants nés 
entre 22 et 32 SA révolues, révèlent qu’à 
l’âge de 5 ans près de 40 % présentent 
des troubles moteurs, sensoriels ou 
cognitifs.

Chez les moins de 29 SA, l’infirmité est 
mineure dans 26 % des cas, modérée 
chez 14 % et sévère chez 8 %. Entre 29 
et 32 SA, elle est mineure, modérée et 
sévère dans 24 %, 8 % et 4 % des cas 
respectivement. Un tiers (32 %) des 

anciens grands prématurés requièrent, 
à 5 ans, une prise en charge spécialisée 
dont 41 % dans le sous-groupe 24-28 SA, 
alors que dans le même temps 20 % des 
enfants avec infirmité n’ont pas de suivi 
spécialisé. L’association entre troubles 
moteurs et cognitifs est particulièrement 
forte [3]. Des questionnaires remplis à 
5 ans par les parents (DSQ) ont aussi 
mis en évidence que la prévalence des 
troubles du comportement était double 
de celle des nouveau-nés à terme [4]. 
La nécessité de soins spécifiques est 
encore plus fréquente entre 5 et 8 ans, 
témoignant probablement du retentis­
sement des difficultés cognitives et/ou 
comportementales sur les apprentis­
sages scolaires [5].

La mortalité reste stable depuis une 
décennie. En revanche, les complica­
tions, en particulier respiratoires, aug­
mentent le taux de réhospitalisation 
dans la première année de vie. Parmi les 
< 29 SA, 47 % des enfants ont été réhos­
pitalisés au moins une fois [6]. En 2011, 
une nouvelle étude de cohorte, natio­
nale, prospective et multicentrique a 
été réalisée (EPIPAGE 2), et a montré un 
taux augmenté (14,4 %) de survie sans 
morbidité sévère associée [7]. Les résul­
tats du devenir à moyen et long termes 
sur cette cohorte sont en cours (http://
epipage2.inserm.fr).

>>>	Les hypotrophes sont exposés à 
une mortalité plus élevée que la popu­
lation globale, de 10-12 %, tous âges 
gestationnels confondus. Ils présentent 
aussi une morbidité accrue par rapport 
aux nouveau-nés eutrophes. Au-delà des 
complications à court terme [2, 8], les 
risques évolutifs sont un déficit statural 
définitif ×7 [9], un retard neuropsycho­
moteur [10] et des difficultés scolaires 
accrues [11], même en l’absence de com­
plications immédiates [12]. Le risque de 
retard cognitif est d’autant plus élevé si 
on définit l’hypotrophie en se basant sur 
les courbes de croissance intra-utérine 
plutôt que sur les références considérant 
le poids à la naissance [13]. À long terme, 

ils sont exposés au risque de syndrome 
métabolique, représenté par un risque 
accru de maladies coronariennes, HTA, 
diabète type 2 et obésité [14].

[ �Organisation du réseau 
de santé périnatal parisien

1. Historique des réseaux périnatals 
en France

Le réseau des Pays de la Loire Grandir 
Ensemble a commencé les inclusions 
en mars 2003. En 2013, il comptait 
10 800 enfants dans sa file active. Le 
devenir neuropsychomoteur de la 
cohorte a été évalué par des question­
naires (ASQ) à 24 mois d’âge corrigé [15], 
le test Wechsler Preschool and Primary 
Scale of Intelligence (WPPSI‑III) à 
l’âge de 5 ans et un questionnaire rem­
pli par l’institutrice à l’âge de 5 ans. Le 
très faible refus d’inclusion de la part 
des parents indique une importante 
demande parentale pour ce type de 
suivi [16]. Le dépistage précoce des 
anomalies du développement neuro­
psychomoteur permet une orientation 
précoce vers une structure multidisci­
plinaire et/ou professionnels libéraux : 
kinésithérapeutes, psychomotriciens, 
ergothérapeutes, orthophonistes, psy­
chiatres, psychologues…

En Île-de-France, le Réseau Pédiatrique 
du Sud et Ouest Francilien (RPSOF) a 
été pionnier dans l’organisation du SEV. 
Il s’est organisé officiellement depuis 
1997 à la suite à l’organisation des trans­
ferts in utero et devant la nécessité de 
créer un suivi à long terme des nom­
breux enfants étiquetés comme “vul­
nérables”, en limitant au maximum les 
perdus de vue [17].

2. Historique du Réseau de santé 
Périnatal Parisien (RSPP)

Depuis 2002, les professionnels de santé 
du Nord parisien ont proposé une prise 
en charge coordonnée des femmes 
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enceintes et de leurs nouveau-nés. Le 
Réseau Périnatal Paris Nord (RPPN) 
s’est ainsi constitué en 2007, sous l’égide 
du Pr Dominique Mahieu‑Caputo, en 
association loi 1901. Parallèlement, 
des professionnels de santé engagés en 
périnatologie ont organisé, en 2007, un 
réseau de périnatalité sur l’Est parisien 
(RPPE). 

Depuis juin 2013, à la demande de 
l’ARS, ces deux associations ont 
mutualisé leur unité de coordination 
sous le nom de Réseau Périnatal Paris 
Nord et Est (RPPNE) devenu, en 2014, 
le Réseau de Santé Périnatal Parisien 
(RSPP). Le SEV a été développé sur les 
arrondissements du territoire nord et 
est parisien, alors qu’initialement les 
actions de ces réseaux étaient focali­
sées sur l’optimisation du suivi des 
grossesses et la formation des échogra­
phistes. Ce volet pédiatrique complète 
ainsi le volet prénatal. Il s’est étoffé 
de formations médicales et paramé­
dicales mais aussi d’ateliers pour les 
femmes enceintes appartenant aux 
populations défavorisées du Nord et 
de l’Est de Paris. 

La réunion avec le réseau Sud pari­
sien est prévue avant le 31 décembre 
2015 pour devenir un réseau périnatal 
unique intramuros.

Actuellement, existent en Île-de-
France six réseaux de périnatalité 
sur un territoire de 760 km2, et qui 
couvrent 176 286 naissances [1] : RSPP, 
RPSOF, Réseau Périnatal Val-de-Marne 
(RPVM), Réseau Périnatal du Val-d’Oise 
(RPVO), Réseau Naître dans l’Est 
Francilien (NEF), Réseau Maternité en 
Yvelines et Périnatalité Active (MYPA). 
Depuis 2013, tous les réseaux ont un 
équivalent entre 0,5 et 1 ETP de pédiatre 
coordinateur et un dispositif de SEV 
avec un dossier périnatal partagé (DPP) 
informatique commun. Ils travaillent 
en coordination avec l’ARS à l’amélio­
ration permanente du modèle unique de 
suivi des enfants vulnérables.

3. Organisation du suivi, définition 
de médecin pilote (MP) et formation

Dans la majorité des cas, le nouveau-né 
est inclus lors de son séjour en néona­
tologie. En préparation à la sortie, le 
suivi en réseau est proposé à la famille 
et la signature de la charte du réseau 
est demandée. Il est alors proposé une 
liste de médecins pilotes selon le lieu 
de domicile.

Le MP est responsable du suivi de l’enfant 
de l’inclusion à la sortie du réseau, 
à l’âge de 7 ans. Il assure l’ensemble des 
consultations à des âges clés : 3-4 mois, 
9 mois, 1 an, 18 mois, 2 ans d’AC, puis à 
3 ans, 4 ans, 5 ans, 6 ans et 7 ans d’âge 
réel. La famille reste libre du choix de 
ce médecin à tout moment. Les enfants 
ayant une prise en charge globale lourde 
(dysplasie bronchopulmonaire sévère, 
troubles alimentaires précoces, très 
grand retard de croissance…), ainsi que 
les extrêmes prématurés qui nécessitent 
un suivi hospitalier régulier, sont plutôt 
orientés vers un médecin pilote hospi­
talier. Un des points clé est l’identifica­
tion d’un médecin hospitalier référent, 
afin de faciliter le recours à des consul­
tations spécialisées. Un autre point clé 
est la mise en place de consultations 
spécialisées fléchées (ophtalmologie, 
bilan neuropsychomoteur…) à certaines 
étapes du développement.

Ce suivi ne peut se faire qu’avec un 
partage efficace de l’information. Les 
réseaux d’IDF bénéficient d’un dossier 
médical partagé commun créé dans sa 
première version par le RPSOF. Il a été 
modifié en 2014 dans le cadre du pro­
gramme HYGIE mis en place par l’ARS. 
Il contient la consultation de sortie de 
néonatologie et les différentes consul­
tations de suivi. Il est accessible aux 
professionnels du réseau en charge de 
l’enfant, après accord de la famille. Il 
se consulte par accès Internet sécurisé.

Ce suivi longitudinal est global et 
requiert des compétences en médecine 

du développement, qui passent par 
des formations offertes à l’ensemble 
des professionnels : néonatologistes, 
pédiatres libéraux, médecins généra­
listes, médecins de PMI… Le réseau 
assure la formation, la coordination 
et la complémentarité des compé­
tences dans un objectif de dépistage et 
d’orientation. Ces formations sont obli­
gatoires, progressives, à raison d’une à 
deux journées par an. Organisées par 
les pédiatres coordinateurs, elles font 
intervenir des membres du réseau de 
toute spécialité. Des formations complé­
mentaires ont également été proposées 
en partenariat avec des associations 
spécialisées : APECADE et Institut 
Motricité Cérébrale (IMC) notamment. 
S’y ajoute une formation sur la prise 
en charge sociopsychologique : droits 
sociaux, MDPH, mais aussi dépistage 
des troubles de l’attachement, de la 
dépression du post-partum et de la fra­
gilisation de la cellule familiale.

La connaissance – ou la mise à niveau 
– de ce prérequis est indispensable 
pour savoir dépister le trouble moteur 
avant l’atteinte fonctionnelle, le trouble 
cognitif avant l’âge verbal, les premiers 
signes de troubles des apprentissages 
ou encore de déficit de l’attention ou 
troubles envahissant du développe­
ment. Le but principal est de mettre en 
place une prise en charge précoce des 
enfants dépistés vers des soins spécia­
lisés et une rééducation. Elle est indis­
sociable de l’élaboration d’un maillage 
d’aval intégrant les CAMSP, les CMPP, 
les SESSAD et autres institutions, les 
professionnels libéraux, les réseaux de 
soins type RESODYS… [18].

4. Place du médecin libéral 
et du médecin de PMI

Paris et la proche couronne regroupent, 
dans un territoire restreint, une forte 
densité de population et de nombreux 
établissements de santé. Le nombre des 
adhérents est en constante augmenta­
tion. À ce jour, 21 sur les 23 médecins 
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libéraux dont 17 pédiatres et 4 géné­
ralistes ont une activité de médecin 
pilote. Les freins à la participation 
et/‌ou la demande de résiliation de 
certains médecins libéraux sont la 
crainte d’une surcharge de travail, ou, 
à l’inverse, d’un investissement impor­
tant pour peu d’enfants concernés, et 
donc d’une sous-utilisation de leurs 
compétences par les hospitaliers. La 
nécessité d’élargir le suivi aux méde­
cins généralistes (MG) est liée à la 
démographie médicale actuelle, avec 
une diminution des pédiatres en exer­
cice libéral. Les MG assurent déjà 24 à 
27 % de consultations d’enfants dans 
leur patientèle [19]. Près de 1 enfant 
sur 2 a un suivi mixte (pédiatre/MG). 
Cela souligne la complémentarité 
des acteurs et pose la question de la 
formation [20].

Une autre particularité de notre ter­
ritoire est un recours important des 
familles, voire exclusif, aux services de 
PMI. Depuis juillet 2007, notre réseau 
a signé une convention constitutive 
avec la PMI, permettant aux différents 
professionnels de la PMI de participer 
aux activités du réseau tant sur le plan 
obstétrical que pédiatrique. Depuis 
2013, 10 médecins de secteur de PMI 
des différents arrondissements du Nord 
et Est parisien ont été formés.

5. Financement des réseaux 
de santé en périnatologie

Le SEV, comme les autres activités des 
réseaux de santé périnatale régionaux, 
est financé par les Agences régionales 
de santé (ARS). Ce soutien repose sur 
des contrats pluriannuels d’objectifs et 
de moyens (CPOM) entre l’ARS et les 
réseaux de périnatalité. Ils permettent 
aux réseaux d’assurer aux profession­
nels investis un soutien logistique et la 
valorisation financière du temps consa­
cré. Ce modèle de suivi, certes perfec­
tible, paraît une réponse réfléchie et 
adaptée aux besoins de santé de cette 
population à risque [18].

6. Relations avec structures 
de prise en charge

>>>	Centres d’action médico-sociale 
précoce (CAMSP). Dans notre secteur, 
les médecins des CAMSP sont considé­
rés comme des “médecins de recours” 
lorsque des difficultés sont repérées par 
les MP lors les consultations réalisées aux 
âges clés. Créés au début des années 70, 
les CAMSP sont des structures intervenant 
auprès des enfants de 0 à 6 ans, grâce à la 
présence d’une équipe pluridisciplinaire 
constituée de pédiatres, pédopsychiatres, 
médecins de rééducation fonctionnelle, 
psychomotriciens, kinésithérapeutes, ergo­
thérapeutes, psychologues, assistantes 
sociales, orthophonistes, éducateurs. Ils 
ont comme missions :
–– le dépistage et le diagnostic précoces 

des troubles,
–– la prévention ou la rééducation des 

conséquences invalidantes de ces défi­
cits,
–– la cure ambulatoire et la rééducation 

précoce,
–– l’accompagnement et le soutien des 

familles lors de la révélation du han­
dicap,
–– le soutien à l’accès aux lieux de la 

petite enfance et à la scolarité [21].

Ils peuvent intervenir en réponse à 
une demande (du service hospitalier 
ou des parents), ou systématique­
ment. Certains ont une antenne dans 
les services de néonatologie : l’équipe 
du CAMSP rencontre la famille avant 
le retour à domicile des enfants, et 
échange régulièrement avec les néona­
tologistes. Cette organisation est mal­
heureusement rare sur notre territoire. 
Un projet à échelle régionale coordonné 
par l’ARS est à l’étude pour harmoniser 
les modalités de prise en charge par ces 
structures et réduire les disparités d’un 
centre à l’autre.

>>>	Les centres médico-psychologiques 
(CMP), les centre médico-psycho-péda-
gogiques (CMPP) et les autres structure 
de prise en charge sont, comme les 

CAMSP, utilisés en relais et selon les 
besoins de l’enfant.

[[ Principaux résultats

1. Cohorte RSPP

Les inclusions dans RSPP ont débuté en 
2010. En décembre 2014, 671 enfants ont 
été inclus et sont suivis dans le réseau. 
Actuellement, les centres inclueurs 
sont les services de néonatologie du 
territoire du Nord-Est parisien et un ser­
vice de néonatologie du Sud parisien. 
Nous avons eu 36 sorties du réseau dont 
9 perdus de vue. Près de 70 % des inclus 
sont des anciens prématurés. La grande 
majorité de ces enfants ont actuellement 
un suivi hospitalier, mais le suivi en 
libéral est en progression constante en 
raison de la saturation progressive des 
consultations hospitalières et grâce à la 
formation des MP libéraux et de PMI.

2. Dispositif de psychomotricité

La psychomotricité chez les enfants 
vulnérables est soit préventive, soit 
proposée en intervention précoce. Elle 
repose sur deux approches différentes : 
la psychomotricité relationnelle et la 
thérapie psychomotrice basée sur des 
épreuves [22]. L’objectivation scienti­
fique de l’efficacité de la psychomotri­
cité suppose, au préalable, d’identifier 
des outils fiables. 

Plusieurs études, ainsi qu’une méta-
analyse de la Cochrane, ont confirmé 
que ces types d’interventions avaient 
une influence positive sur le devenir 
moteur et cognitif en âge préscolaire 
(< 5 ans) [23]. L’hétérogénéité des études 
constitue une limite à la comparaison 
des différents programmes d’interven­
tion. Chez les enfants anciens préma­
turés, l’intérêt du dispositif à domicile 
[24, 25] a été évalué : une intervention 
précoce à domicile peut faciliter l’inter­
action parent-bébé, même si l’impact 
des différents programmes sur les per­
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formances motrices et cognitives et sur 
le comportement est très variable [24]. 
Les visites à domicile permettent, dans 
le cadre familial, d’apprécier la qualité 
des relations parents-nouveau-né et 
d’avoir des échanges entre parents et 
intervenant, ce qui permet de mieux 
apprécier les besoins de la famille et la 
nécessité de développer, ou non, une 
prise en charge appropriée [25].

Un budget est alloué aux Réseaux de 
SEV d’Île-de-France pour indemniser 
quelques séances de psychomotricité 
pour les enfants inclus. Cette procé­
dure “psychomotricité” commune sur 
la région prévoit la rémunération de 
sept à dix séances de psychomotricité 
par enfant, pour les enfants de moins 
de 2 ans, selon des indications validées 
par la coordination pédiatrique du 
réseau. Une intervention à domicile ne 
peut être mise en place dans des situa­
tions encadrées. Une harmonisation 
des pratiques entre les RSEV est sou­
haitée sur les outils d’évaluation et sur 
la formation des psychomotriciennes, 
qui est mutualisée sur la région d’Île-de-
France. L’évaluation du dispositif fera 
l’objet d’un cahier des charges.

[[ Conclusions

1. Point forts

Le taux de satisfaction du suivi par les 
parents, évalué par le réseau Grandir 
Ensemble des Pays de la Loire, est bon 
– 94 % – [26] avec une moindre satis­
faction chez les parents des enfants 
atteints d’anomalies avérées. Le coût 
financier est estimé pour ce réseau 
à 300 euros par an et par enfant suivi 
jusqu’à 5 ans, ce qui est un coût infé­
rieur à celui d’une journée d’hospitali­
sation [27]. Un suivi précoce apparaît 
indispensable à l’accompagnement des 
parents, très entourés à l’hôpital puis 
brutalement livrés à eux-mêmes à la 
sortie. Les interventions précoces dont 
la psychomotricité ont une efficacité 

démontrée sur la réduction de du risque 
et/ou de la gravité des séquelles.

2. Points faibles

Il existe des difficultés spécifiques en 
Île-de-France : la mobilité des familles 
est très importante. De nombreux 
pédiatres libéraux, et leurs patients, 
se trouvent au carrefour de plusieurs 
réseaux, multipliant les interlocuteurs. 
Des difficultés de communication entre 
les différents acteurs de soins, en parti­
culier entre la ville et l’hôpital ne sont 
pas inhabituelles. 

Les RSEV ont, dans leurs missions, 
d’améliorer les échanges entre les 
médecins hospitaliers et les MP de PMI 
et libéraux afin de mieux coordonner 
leurs interventions. De plus, la très forte 
précarité retentit sur la qualité du suivi 
de ce groupe d’enfants, qui constituent la 
plus grande partie des perdus de vue. Or, 
la précarité est un fort facteur de risque 
d’anomalies du développement neuro­
psychomoteur [28].

Les structures de prise en charge sont 
en nombre insuffisant en Île‑de‑France. 
Ainsi, le nombre de CAMSP devrait 
être de 1 pour 2 500 naissances, alors 
qu’il est de 1 pour 6 500 naissances 
en Île‑de‑France (27 CAMSP pour 
176 286 naissances vivantes en Île-de-
France). Les budgets alloués aux rému­
nérations spécifiques des MP pour les 
consultations, qui sont chronophages 
(45 minutes en moyenne), sont très 
différents selon les régions.

Le SEV est essentiellement ciblé sur les 
prématurés < 33 SA. Or, plus de 50 % 
des handicaps d’origine périnatale 
sont observés chez des nouveau-nés 
de plus de 33 SA, ce qu’a confirmé une 
étude française récente [29]. Il reste 
aujourd’hui impossible d’inclure tous 
ces enfants, mais la formation des 
MP aux anomalies du développement 
devrait contribuer à un meilleur dépis­
tage précoce.

Le travail en réseau permet la coordina­
tion et la complémentarité des compé­
tences pour le dépistage et l’orientation 
des enfants les plus à risque de séquelles 
neurodéveloppementales. La partici­
pation de tous les pédiatres libéraux et 
institutionnels et des généralistes enga­
gés dans le suivi de l’enfant permettra 
d’offrir une réponse aux difficultés de 
suivi et aux inégalités d’accès aux struc­
tures de prise en charge, et contribuera 
à améliorer les pratiques profession­
nelles.
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