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COMMENT AMELIORER LA PRISE EN CHARGE DES
ATRESIES DE 'OESOPHAGE ‘LONG GAP’
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* CALECO : Chirurgie des Atrésies de 'oEsophage COmplexes

* Pourquoi :

* Compte tenu de la complexité et de |a faible fréquence, aucune étude
prospective nationale ou européenne n’est possible en moins de 3 ans.

* Le registre national CRACMO enregistre chaque patient et la plupart des
données utiles, qui ont déja été exploitées et publiées, sans que I'on
puisse en déduire des recommandations de prises en charge en
fonction des différentes situations cliniques.

Bourg A, Gottrand F, Parmentier B, et al. Outcome of long gap esophageal

atresia at 6 years: A prospective case control cohort study. J Pediatr Surg. 2022
Aug. Etude nationale.
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et malformatives de I'cesophage

* Mise en place d’'une expertise nationale

 via le comité thorax +/- la RCP CRACMO.

* Chaque dossier des centres participants y sera discuté a la demande du
chirurgien référent

* Proposition d’un projet chirurgical et de soins
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Atrésie de I'cesophage

Intervention néonatale (JO-J7) :
Anastomose impossible car « long gap »

v
* @Gastrostomie

* Mesure du gap

* +/- Fermeture de fistule




Atrésie de I'cesophage
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Centre de référence des affections chroniques / . , h
sitformaties de fossophage Intervention néonatale (J0-J7) :

Anastomose impossible car « long gap »

v
* @Gastrostomie

* Mesure du gap

* +/- Fermeture de fistule

N /

\ 4

Comité thorax SFCP <Avis d’expeD +/- RCP CRACMO

Fiche initiale




Cealms

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

FICHE DE RECUEIL INITIAL

Numéro | NOM"~ PRENOM™ | | |

Terme (34) | Datedenaissance™ || |/ | | / 1L [ 1 |
Sexe® - OM OF O hconmu Nationalite : O Francaise 0 Autre O Inconm
Dépa:temtdena.issmoel_l_l

Mom commune de résidence : C:Pdela.mmnumel I
Hopital de prise en charge :

Inbom : OCui OMNen * obligatoire
Naissance

Poids(g) L | | | | Taille(em) [ | |.| | PC(am) || |.] |

Intervention initiale de la malformation cesophagienne

Date I Rl I vl I
Trachéoscopie O Cui ONen
Rapprochement des cul-de-sacs O Qui ONen
Fermeture d'une fistule inférieure O Cui ONen
Fermeture d'une fistule supérieure O Cui ONen
Qeso-cervicostomie O Cui ONen
Pharyngostomie O Cui ONen
Gastrostomie O Cui ONen
Suites

ApgaIE':l

w11 Age de la mére 4 la naissance : L1

Malformations associées : OOui O Non
Sioul lesquelles © O Neurclogique O Reénale 0O Cardiovasculaire
0O Anomalies extrémités O Anc-rectale 0O Génito-urinaire
[ Costo-vertebrale
oisiom -
Association syndromique : Caryotype : O Cui ONon O Iconnu
VACTERL m} Anormal: OOCui ONon
Charge a Si oui, anomealies -
Autre o

Caractéristiques de la malformation cesophagienne

Datedudiagnosﬁcpost—natal:| I I 2 I

Type d’atrésie : classification de Ladd

OI OO0 Om owv

Diastéme O Qui 0 Non O Incomm
Sténose congénitale O Oui O Non O Inconnu
Longueur du défect cesophagien :

. Eadiologique : espace entre les culs de sac supérieur et inférieur, en nombre de vertébres

thoraciques:

. Per-opératoire lere intervention si fistule inférieure :
- Position du cul de sac inférieur par rapport a la veine azygos (dessus / en arriére /

dessous / caréne) :

- Position du cul de sac supérieur (au contact de la fistule / facilement abaissable /

difficilement abaissable) -

ETUDE CALECO — Comité Thorax SFCP - CRACMO

Durée de la ventilation endotrachgale (jours) | |

Durée de la ventilation non invasive (jours) 11

Age sevrage O2 theérapie (jours) | |
Drain (jours) | |
Deéces
O Cui O Men Date du déceés RS
Cause (en clair) :
Déclaration
Date remplissage de la fiche L2 ] s
Nom du déclarant : Signature
Amprrdion @ Clamifira- srnanckesig ra
L i J«l : !
4 RS - .
= Jda il - %
[ i [i w -
2 E [ T E

M- Dot d e Tapbrocmopnd ot e ceplapiams Dompe M dd co royed o bt oo by wndhc sk d mfbcrea

aaciacaiy

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

FICHE DE RECUEIL INITIAL

Numero | NOM” FRENOM™| | |

Terme (SA) | Datedemaissance™| | |/ || | /L1 [ ] |
Sexe™ : OM OF O nconnu Nationalite : O Frangaise O Autre O Incornm
Dépaxtemtd.enajssmnel_l_l

CP de la commme I I

* obligatoire

Nom commune de résidence -
Hébpital de prise en charge :
Inbom : 0 0Oui ONen

Naissance
Poids(g) | | | | | Taille(em) | [ |.| | PC(em) [ | |.1 |
Apga.r5':| w11 Age de la mére a la naissance : |1

Malformations associées : O Oui O Non
Sioud lesquelles - O Neurologique O Rénale O Cardiovasculaire
O Anomalies extrémites O Ano-rectale O Génito-urinaire
O Costo-vertébrale
Pricision -
Association syndromique : Caryotype : OOui ONon O Inconmu
VACTERFL ] Anormal : DO Oui ONon
Charge m] 51 oui. anomalies :
Auire O

Caractéristiques de la malformation cesophagienne

Datedud.ia,gnosﬁcpost—natal:l I I v I I

Type d'atrésie : classification de Ladd OI OO0 Om Oowv

Diastéme O Cui ONen O Incorm

Sténose congénitale OCui ONon O Inconmu

Longueur du défect cesophagien -

. Radiologique : espace entre les culs de sac supérieur et inférieur, en nombre de vertébres
thoraciques -

. Per-opératoire lere intervention si fistule inférieure :
- Position du cul de sac inférieur par rapport a la veine azygos (dessus / en arziére /
dessous /[ caréne) :
- Position du cul de sac supérieur (au contact de la fistule / facilement abaissable /
difficilement abaissable) -

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO

Intervention initiale de la malformation cesophagienne

Date N Ry I vy I
Trachéoscopie O Oui O Nen
Rapprochement des cul-de-sacs OOui ONeon

Fermeture d"une fistule inférieure O Cui O Nen
Fermeture d'une fistule supérieure O Oui ONen

Oeso-cervicostomie O Oui O Non
Pharyngostomis O Oui ONen
Gastrostomie O Oui

Suites

Durée de la ventilation endotrachéale (jours)
Durée de la ventilation non invasive (jours)

L1 1]
L1 1
L1l
L1l

Age sevrage O2 thérapie (jours)
Drain (jours)
Déces
O Cui O Nen Date du décés NN EEA
Canse (en clair) :
Déclaration
Date remplissage de la fiche Ll s
Nom du déclarant : Signature :
Aaprrdion : Clamificas arnanckosig
L i P“l i P
4 o sofo - ..
z HE] Al e L
[ il IiZ i -
= E c L E

HE - Dadops d s Toghrecrmam i frine ac cesphaiams Lo rgoe Tk Do o roed il v viadh vnche il o milsercar

waviacanim

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO




Cealm~

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

FICHE DE RECUEIL INITIAL

Numero | NOM” FRENOM™| | |

Terme (S4) | Datedenaissance™ || |/ 1 | 7/ 1 1 |
Sexe™ : OM OF O nconnu Nationalite : O Frangaise [ Autre O Incorwnm.
Dépaﬂemtdenajssannel_l_l

Nom commune de résidence - (Pdelammnnmel I

Inbom : 0 Oui ONon * obligatuire
Naissance

Paids (g) | | | Taille (cm) L
Apgar5': l

PC(em) LI |.1|
w11 Age de la mére a la naissance : |1

Malformations associées : O Oui O Non
Sioud lesquelles - O Neurologique O Rénale O Cardiovasculaire
O Anomalies extrémites 0O Ano-rectale O Genito-urinaire
O Costo-vertébrale
Pricision -
Association syndromique : Caryotype : OOui ONon O Inconmu
VACTERFL ] Anormal : DO Oui ONon
Charge m] 51 oui. anomalies :
Auire [m}

Caractéristiques de la malformation cesophagienne

ﬁntﬂvmﬁminiﬁnkdrhmlﬁumﬁmﬂﬂphﬂgim

Date N Ry I vy I
Trachéoscopie O Oui ONen
Rapprochement des cul-de-sacs O Oui O Non

Fermeture d"une fistule inférieure O Oui O Nen
Fermeture d'une fistule supérieure O Oui ONen

Datedudjagrmﬁrpoﬁt—natal:l I I v I I

Type d'atrésie : classification de Ladd OI OO0 Om Oowv

Diastéme O Oui ONen O Incorm

Sténose congénitale OOui ONen O Inconmu
Longueur du défect cesophagien -

. Radiologique : espace entre les culs de sac supérieur et inférieur, en nombre de vertébres
thoraciques -

. Per-opératoire lere intervention si fistule inférieure :
- Position du cul de sac inférieur par rapport a la veine azygos (dessus / en arriére /
dessous /[ caréne) :
- Position du cul de sac supérieur (au contact de la fistule / facilement abaissable /
difficilement abaissable) -

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO

Oeso-cervicostomie O Oui O Non
Pharyngostomis O Oui ONen
Qmmm O Oui

Suites

Durée de la ventilation endotrachéale (jours)
Durée de la ventilation non invasive (jours)
Age sevrage O2 thérapie (jours)

L1 1]
L1 1
L1l
L1l

Drain (jours)
Déces
O Oui O Non Date du décés | | 7] | 7]
Canse (en clair) :
Déclaration
Date remplissage de la fiche Ll s
Nom du déclarant : Signature :
Aaprrdion : Clamificas arnanckosig
L B P“l i P
4 e ~ ke
z Ja Al -c 5
[ il ¥ 5 N
) E 8 L E

HE - Dadops d s Toghrecrmam i frine ac cesphaiams Lo rgoe Tk Do o roed il v viadh vnche il o milsercar

waviacanim

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO




Atrésie de I'cesophage

C » B YR | « \.;
‘/Da"c I/l/ " 4
Centre de référence des affections chroniques / . , h
sitformaties de fossophage Intervention néonatale (J0-J7) :

Anastomose impossible car « long gap »

\ 4

* @Gastrostomie
* Mesure du gap
* +/- Fermeture de fistule

N /

\ 4

Comité thorax SFCP Avis d’experts\ +/- RCP CRACMO

_—

Fiche initiale

ﬂadre de recommandation ] 2 \
A 4
Qap <5 vertébre} @p >3 vertékD

v ou : v Transplant jéjunal
Anastomose différée Foker interne ou coloplastie
ou gastroplastie

= /

Fiche
secondaire




Cealms

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

Date de naissance™ |

FICHE DE RECUEIL SECONDAIRE

Numeéro | NOM™

|

Sexe® : OM OF

Caractéristiques de la malformation cesophagienne

Type d'atrésie : classification de Ladd

PRENOM™ | | |

oo Om av

Intervention secondaire correctrice de la malformation esophagienne

Anastomose différée 0O Cui O MNen
Tension 0 Qui O MNen
Artifice d’allongement O OCui ONon
Interventiom de Foker-  mowi MNen
Date 1 | | [/l | /] |

Dae2 LI |/ L /L1
Dae3 | | [/ | |/1 |
Dated || |/ |/

Plastie colique O Oui O Non
Plastie gastrique O Cui O MNon
Ascension gastrique O Cui O Non
Plastie intestinale O0Oui ONon

Fermeture de fistule supérieure O Oui O Non

Intervention anti-refhux
Intervention de Collis
Gastrostomie différée

Aortopexie

Autre :

OCui O Non

OOCui ONon

OOCui ONon

O Cui ONon

Date

N

I O Inferme [0 Externe
I O Interne [0 Externe
| Onteme OExteme
I

O Infemne O Externe

* chligatoire
I ) I
O thoracotomie 0O Thoracoscopie
O thoracotomie 0O Thoracoscopie
O thoracotomie O Theracoscopie
O thoracotomie O Theracoscopie
I ] I B
] I
I v o
I v O O I |
I T T A N |
I ) B
I I )
| | e g/
(0 I I
I I

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO

Suites intervention(s) correctrice(s)

Durée cumulée de la ventilation endotrachéale (jours)
Durée cumulée de la ventilation non invasive (jours)

Age sevrage 02 theérapie (jours)

Durée cumulée de drainage thoradique (jours)

Fuite anastomotique

Premiére sortie

Alimentation orale exclusive

MNutrition entérale
Traitement :

Traitement inhalé

Antisécrétoire

Date de sortie

Derniéres nouvelles

Date des derniéres nouvelles
Decede O

Vivant O
Cause du décés -

O Oui O Non

O Oui O Nen
OOui O Non

O Oui O Non
O Oui O Nen

-

0O Pas de sortie

Déclaration

Date remplissage de la fiche

Nom du déclarant :

Aeaprrdion ! Clamificas seaanaaig v

HE - adgpr d s Tophrecmamnd ot i phagiams T rgee Ik Dod o oo olncdel ce shade e el d mbieras

ansiacalu

ETUDE CALECQ - Comité Thorax SFCP - CRACMO




FICHE DE RECUEIL SECONDAIRE

Numéro | NOM™ FRENOM™ || |
oL L7 L L1 Durée cumulée de la ventilation endotrachéale (jours)
Durée cumulée de la ventilation non invasive (jours)
Age sevrage 02 theérapie (jours)

Durée cumulée de drainage thoradique (jours)

Suites intervention(s) correctrice(s)

Cealm~

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

Date de naissance™ | |

Sexe™ - oM OF * shligatoire

-

Caractéristiques de la malformation esophagienne

Fuite anastomotique O Oui O Non
Type d'atrésie : classification de Ladd Ol OO0 Om owv I
Intervention secondaire correctrice de la malformation cesophagienne Alimentation orale exclusive O Ow O Nen
L. Nutrition entérale O Oui OMNeon
Anastomose différée O Cui ONen pate || | /L1 /L Traitement -
Tension 0 Oul O Nen Traitement inhalé 0 Cui ONen
Artifice d’allongement O Oui ONen Antisécrétoire O Ow ONen
Intervention de Foker - mowi MNem Date de sortie || [ ]| [ ]| 0 Pas de sortie
patel | | I/l | [/] | | Omeme oedeme D thoracotomie 0 Thoracoscopie
Date 2 | | |,f| | |f| | | O Interne O Externe O thoracotomie 0 Thoracoscopie Derniéres nouvelles
Date3 | | [/1 | 1/] | | Oomteme OExeme O thoracotomie 0 Thoracoscopie
Dated || [ /L1 I/ 1 | omeme oEceme DO thoracotomie [ Thoracoscopis Date des derniéres nouvelles | R v
Vivant O Décede 0
Plastie colique O Chii 0 Non, pate || | ,.f| | Cause du deéces :
Plastie gastrique O Cui O MNon Date L1 ] .-’I | ."I L1
Ascension gastrique O Cui [ Mon pate L1 |/ 1 /011 Déclarati
Plastie intestinale 0 Oui O Noa | Date |1 |/ 1 1/l L1
Fermeture de fistule supérieure 0 Oui O Non Date |1 | /L 1/ Date remplissage de la fiche L L7/ 1
Anutres interventions Nom du déclarant : Signature :
Intervention anti-reflux O Oui O Non Date L1/ A | ’ - "
Aeaprrdion ! Clamificas seaanaaig v
Intervention de Collis O Oui O Non Date | | | /L] | /] | l u . l,
Gastrostomie différée 00w ONen Date | | [/ 4 4 /LL| ,L o ;Ll » |
_ “+ sk -1 b
Aortopexie OCui 0N Date | | |/ | | 1] |
. Ua S x ‘
T T L =
= E 4 L E
Autre : Date | 11/ | ] /] |

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO
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ETUDE CALECQ - Comité Thorax SFCP - CRACMO



Cealm-

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

Date de naissance™ |

FICHE DE RECUEIL SECONDAIRE

Numeéro | NOM™

|71

|7 L

PRENOM™ | | |

Sexe® : OM OF

Caractéristiques de la malformation cesophagienne

Type d'atrésie : classification de Ladd

OI

oo Om av

Intervention secondaire correctrice de la malformation cesophagienne

* shligatoire

Suites intervention(s) correctrice(s)

Durée cumulée de la ventilation endotrachéale (jours)
Durée cumulée de la ventilation non invasive (jours)

Age sevrage 02 theérapie (jours)

Durée cumulée de drainage thoradique (jours)

Anastomose différée O Cui O Nen Date || I/ 1 /11
Tension 0 Qui O MNen

Artifice d’allongement O OCui ONon

Intervention de Foker-  mowmi MNem

Date 1 | | 171 | 1/ | | Cmeme oedeme O thoracotomie 0 Thoracoscopie
Date 2 || |f| | |f| | | Omteme CEsterme O thoracotomie 0 Thoracoscopie
Date3 | | /1 | [/] | | Oomteme DExteme O thoracotomie 0 Thoracoscopie
Dated || /L1 [/ 1 ]| Dmeme OEsterme O thoracotomie 0 Thoracoscopie
Plastie colique O Oui O Non Date | | | ,.f| | I
Plastie gastrique D'Oui O Non Date L | .fl Ll
Ascension gastrique O Oui O Non Date | | | .'rl Ll 1
Plastie intestinale 0 Oui O Non | ﬁ L1111l I‘N
Fermeture de fistule supérieure O Oui O Non Date | /1 1/L11
Autres interventions

Intervention anti-refhux O Cui O Non Date | [ L
Intervention de Collis OOui O Non Date | [ L L
Gastrostomie différée D Oui ONon Date | I
Aocrtopexie OOui ONon Date | RN
Autre : | /] |

Iflu

ETUDE CALECO - Comité Thorax SFCP - CRACMO

-

Fuite anastomotique O Oui O Non

Premia i

Alimentation orale exclusive O Cui O Non

Nutrition entérale O Oui OMNeon

Traitement :

Traitement inhalé O Cui O Nen
Antisécrétoire O Qui ONen

Date de sortie L | | L | | 0O Pas de sortie

Derniéres nouvelles

Date des derniéres nouvelles Ll 7] L

Vivant O Deécéde O

Cause du décés :

Deéclaration

Date remplissage de la fiche L L

Nom du déclarant : Signature :

Aeaprrdion ! Clamificas seaanaaig v
n ml ' r

: Ua il ot <
[ - 1B ) e
2 E C C E

HE - adgpr d s Tophrecmamnd ot i phagiams T rgee Ik Dod o oo olncdel ce shade e el d mbieras

ansiacalu

ETUDE CALECQ - Comité Thorax SFCP - CRACMO
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage [ ]

* Mise en place d’'une expertise nationale

* Evaluation des pratiques professionnelles aupres des équipes
concernees:

- Quelles étaient les attentes et les besoins des chirurgiens pédiatres au regard de
cette aide a la décision médicale ?

- Quelle est leur appréciation de ce nouveau dispositif une fois la démarche
accomplie ?

- Quels ont été les impacts de ce dispositif sur la prise en charge du patient ?



Atrésie de I'oesophage

Ed o B N’
C‘/D"C’ |/|/ " 4

Centre de référence des affections chroniques / . , ]\
sitformaties de fossophage Intervention néonatale (J0-J7) :

Anastomose impossible car « long gap »

A\ 4
* Gastrostomie

*  Mesure du gap

* +/- Fermeture de fistule

N /

Comité thorax SFCP Y +/- RCP CRACMO
erts\

Avis d’exp
/

Entretiens sociologue

Fiche initiale

f Ré-intervention(s) ] 2 \
A 4
Gap <5 vertébreDi @p >3 vertékD

T

v ou : v Transplant jéjunal
Anastomose différée Foker interne ou coloplastie

ou gastroplastie

Fiche
secondaire

Chirurgiens référents
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage [ ]

* Mise en place d’'une expertise nationale

* Evaluation des pratiques professionnelles aupres des équipes
concerneées

* Modalités :

* Inclusion : tout nouveau-né ayant une atrésie de |'oesophage, pour laquelle
I"intervention chirurgicale dans les sept lers jours de vie n’a pas permis la
correction de la malformation du fait d’'un long gap

* Enregistrement des données médicales (registre + qq données chirurgicales)

* Entretiens semi-directifs, menés par un sociologue de la santé aupres du
chirurgien du patient, par visioconférence



LR
5 [ ]
Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage [ ]

* Mise en place d’'une expertise nationale

* Evaluation des pratiques professionnelles aupres des équipes
concerneées

* Modalités
e Durée : 2 ans (30 cas), renouvelé un an

* Financement :
* 10000 € par 'AFAO en 2023
* 15000 € par FIMATHO en 2024



e — CALECO : avancement
e 26 inclus / 13 centres

e 20 fiches initiales
e typesladd : 141,511, 7 Il

* 13 fiches secondaires
e 8 anastomose différées, 4 fokers, 1 plastie colique

e 15 dossiers discutés au sein du comité thorax



Cealm~ Etude qualitative méthode & avancement

Centre de référence des affectio
emlfrm tive dloesphg

 Méthode qualitative, approche longitudinale exploratoire aupres des chirurgiens

* Recueil et analyse des données réalisé par une sociologue de la santé (CHU de
Bordeaux) : Tamara Roberts

e 3 phases de recueil de données pour évaluer :

__ Phase2 __Phase3

Le contexte d’'implémentation L'expérience et I'appropriation en L'intégration aux pratiques +
5 entretiens semi-directifs cours de I’Expertise nationale I’appréciation + les effets produits
, . , 6 observations de RCP sur les prise en charge
Thématiques explorées
Représentations de la pathologie et des Thématiques explorées 15 entretiens semi-directifs
pratiques; Etat des lieux des pratiques Usages effectifs de I'expertise Thématiques explorées
pour évaluer in fine les évolutions; nationale, freins et leviers a Freins et leviers a l'intégration aux
Utilité & freins percus a I'expertise I'appropriation en cours pratiques (routinisation), facteurs de
nationale; Besoins et attentes vis-a-vis satisfaction, changements produits dans
d’une expertise nationale les pratiques chirurgicales et de

coopération



Cealm~ Etude qualitative méthode & avancement

Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

 Méthode d’analyse : 3 étapes
* Transcription intégrale des entretiens + pseudonymisation

 Méthode d’analyse ACT (Analyse Catégorielle Thématique) : processus interprétatif
visant a explorer ligne par ligne les textes d’interviews et a leur attribuer un code
sémantique, puis a procéder a leur regroupement (= catégories thématiques d’analyse)

» Description des catégories d’analyse

* Etat d’avancement de I’étude qualitative :
* Phase 1 et 2 quasi finalisée (restent 1 a 2 comités thorax a observer).
* Phase 3 a programmer d’ici la fin d'année 2025



Cealm- Etude qualitative Rrésultats principaux Phase 1

et malformatives de I'cesophage

Quelles représentations les chirurgiens ont de la pathologie, des pratiques
opératoires et de la coopération inter-centre ?

* Une pathologie rare, complexe et imprévisible impliguant une variabilité des situations
opératoires

* Des pratiques hétérogenes : impact générationnel, de 'apprentissage local, du contexte
clinique, du manque de consensus, d’'une logique « concurrentielle » entre centres

* Une prudence affirmée face aux innovations chirurgicales: « effets de mode » des
nouvelles techniques: perception d'un manque de recul, constat d’échecs chirurgicaux,
et difficile reproductivité de certaines performances selon les ressources/expériences

* Le succes thérapeutique repose autant sinon davantage sur la qualité d’exécution que
sur le choix stratégique initial: le respect des protocoles associés (rythme des
interventions, maintien de l'oralité, coordination entre acteurs) conditionne fortement
les résultats; des écarts aux bonnes pratiques constatés sur le terrain
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

* Tensions entre la protocolisation des soins et autonomie décisionnelle (capacité
d’'improvisation) qu’implique la variabilité des cas et le défaut de fiabilité des données
pré-opératoires.

* Une certaine opacité des pratiques en France et un manque de structuration nationale

 Variabilité des besoins et contraintes selon les centres: dépendance des petits centres
aux grands CHUs pour l'expertise

* Hétérogénéité territoriale dans le suivi des patients et acces différencié a la
multidisciplinarité avec une structuration des réseaux de communication (RCP locales)
inégale

* Besoin d’objectivation avec des données comparatives rigoureuses pour que les décisions
tendent a reposer plus sur des preuves que des habitudes individuelles

=> Des perceptions qui confortent la mise en place de I’expertise nationale
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

Etat des lieux des pratiques de coopération

Circulation rapide Mailing-list
des dossiers entre . .

explerts du comité Prathues de

thorax communication
(Esophage /

thorax

Locales RCP

Cracmo

PRATIQUES DE

COOPERATION
Réunions exceptionnelles

pour avis d’expert urgent

Transfert de cas les plus
complexes vers centres

) Pratiques
d’experts

d’adressage

Aide chirurgicale:
déplacement de chirurgien
« expert » vers centres
demandeurs
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Etat des lieux des pratiques de coopération et des stratégies chirurgicales

Circulation rapide Mailing-list
des dossiers entre q e s
experts u comite
thorax
(Esophage /
thorax
Locales RCP
Cracmo

Réunions exceptionnelles
pour avis d’expert urgent

Transfert de cas les plus
complexes vers centres
d’experts

Aide chirurgicale:
déplacement de chirurgien
« expert » vers centres
demandeurs

Approches
différées
/ attentistes

Pratiques de
communication

PRATIQUES
CHIRURGICALES

PRATIQUES DE
COOPERATION

Autres

Pratiques )
techniques

d’adressage

(Esophagoplasties

Gastrostomie puis

anastomose par
thoracotomie/
thoracoscopie

Apres 1 mois

Aprés 3 mois:
pratique dite
« classique »

Parfois aprés 7/8
mois

Approches
précoces

Anastomose par
thoracoscopie
néonatale (avec
tractions)

-

* Croissance naturelle des
extrémités cesophagiennes

* Nourrisson + stable a 3 mois
» -d’anesthésie précoce

* Hospitalisation prolongée
* Aspiration cesophagienne
en continu

S

* Réduction de la durée
d’hospitalisation
* Evite la gastrostomie

* Risques accrus (morbidité)

* Résultats jugés dépendant
de l'expérience du
chirurgien
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TENSIONS ET
ARBITRAGES
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

* Approche traditionnelle : chirurgie
ouverte ; attente ; croissance naturelle
Dilemme percu * Pratiqgues modernes : Thoracoscopie
précoce ; techniques complexes
» Adaptation de la stratégie aux/a:
o Cas cliniques
o Ressources

o Lexpertise disponible

TENSIONS ET
ARBITRAGES
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

* Approche traditionnelle : chirurgie
ouverte ; attente ; croissance naturelle
Dilemme percu * Pratiqgues modernes : Thoracoscopie
précoce ; techniques complexes
» Adaptation de la stratégie aux/a:
o Cas cliniques
o Ressources

o Lexpertise disponible
Absence de

consensus

TENSIONS ET
ARBITRAGES

* Forte diversité des
strategies, parfois au sein
d’un méme centre

e Cadence variable des ré-
interventions (tous les 2 a
4 jours) VS attente
prolongée
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Centre de référence des affections chroniques
et malformatives de I'cesophage

* Approche traditionnelle : chirurgie
ouverte ; attente ; croissance naturelle
Dilemme percu * Pratiqgues modernes : Thoracoscopie
précoce ; techniques complexes
» Adaptation de la stratégie aux/a:
o Cas cliniques
o Ressources
o Lexpertise disponible

Absence de TENSIONS ET
consensus
ARBITRAGES

* Forte diversité des
strategies, parfois au sein

d’'un méme centre _ o
» Expérience individuelle / locale

* Cadence variable des ré- Facteurs
. . . ] * Volume de prise en charge du centre
interventions (tous les 2 a lnfluengant les rectifs diffé oilité d _
4 jours) VS attente choix Obijectifs différents : stabilité du patient

, VS hospitalisation courte
prolongée
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Utilité et freins percus a I'expertise nationale

* Soutien a la decision et sécurisation des

pratiques » Obstacle a la construction de consensus et a la

e Réassurance pour les chirurgiens isolés, convergence des pratiques
révision des decisions opératoires |

L'hétérogénéité des pratiques et cas cliniques:

. ] * Superposition et redondances avec RCP
* Partage d’expérience et montée en

compétences

Contraintes de mise en ceuvre dans la

* Transmission du savoir inter-générationnel, 3 pratique

accés facilité a I'avis d’experts * Crainte d’'un temps dédié insuffisant, surcharge
1 organisationnelle des petits CHU
Enjeux relationnels et symboliques

* Crainte d’'un jugement en cas de divergence

* Fonction collective, structurante et
régulatrice

 Meilleure cohérence et coordination, role de
regulation et de vigilance face aux dangers

Crainte de rigidité et de perte de souplesse

* Nécessaire adaptation a la variabilité des cas /
aux contextes
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et malformatives de I'cesophage

Trois types de besoin et d’adhésion au dispositif

* Besoin faible ou ponctuel : grande autonomie décisionnelle
* Grand CHU, volume d’activité important
* Trés expérimenté, posture de référence, souhait de diffuser / partager
* Adhésion favorable, mais conditionnelle : adaptabilité aux contextes cliniques et locaux

* Besoin modéré : échanges et partage d’expériences
* Plus petit centre, activité plus réduite
* Expérimentés / ouverts a I'’échange. Recherche de liens, de repéres partagés
» Adhésion favorable mais conditionnelle : cadre adaptable a la réalité clinique

* Besoin élevé : accompagnement actif, notamment en post-opératoire
* Petit centre, faible volumétrie, jeunes praticiens isolés
* Faible ancienneté, posture réflexive et volonté de s'Taméliorer grace a I'appui d’experts
» Adhésion favorable mais engagement partiel (disponibilité). Réceptif au changement.
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et malformatives de I'cesophage

Trois catégories d’attentes

* Role et finalités de I'expertise nationale
* Favoriser la souplesse vs standardisation stricte, conseil au cas par cas
* Fonction réflexive en post-op, type RMM
 Accompagnement a la décision vs remise en cause de I'autonomie du chirurgien

* Portée des cas discutés
* Inclusion des complications, cas évolutifs, cas de Dg antenatal, cas d’atrésie simple
 Recensement des pratiques actuelles < vision réaliste de la diversité des approches

* Modalités organisationnelles
e Désigner un coordonnateur non médical pour alléger la charge logistique des chirurgiens
* Adaptation des horaires aux contraintes hospitalieres
* Planification d’échanges réguliers
* Inspiration de modeles efficaces (RCP nationales)



Cralm~ Etude qualitative -Rrésultats principaux Phase 2

et malformatives de I'cesophage

Expériences et appropriation du comité thorax

1 Usages du comité : diversification de sujets abordés

O

O
O
O

Présentation de cas d’atrésie complexes : sur 2/5 comités observés, total de cas présentés: 5
Partage d’expériences / comparaison de techniques (intérét et limites, questionnements)
Description de techniques chirurgicales (partage de connaissances)

Discussions sur le chevauchement des RCP CRACMO et du comité thorax, organisation du
comité

2  Expression des besoins et réceptivité aux avis
o Sollicitations explicites d’avis dans plusieurs cas, d’autres présentation sans besoin exprimé
o Réceptivité forte aux avis, méme en I'labsence de besoin strictement formulé

Corrélation complexité / durée de présentation

o Plus les cas sont complexes, plus les présentations sont longues
o Nécessité de contextualisation précise et de réflexion collective approfondie
o Exemple : cas rare associant atrésie de 'oesophage et diasteme - échanges prolongés
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Expériences et appropriation du comité thorax

4  Interaction ajustée aux besoins exprimés
o Demande explicite d’avis - réponses ciblées, orientées vers 'aide a la décision
o Absence de demande claire - retours généraux, partages d’expérience
o Postures d’écoute entre pairs, non prescriptives, non jugeantes

5  Une appropriation en cours favorable : adéquation de ce que produit le comité
thorax avec les attentes des chirurgiens
o Lieu d’entraide et de partage d’expériences
o Lieu d’échanges techniques et réflexifs, d’ajustement collectif plus que de validation
o Favorise la réflexion continue sur les pratiques, revisiter ses convictions
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et malformatives de I'cesophage

Conditions d’efficacité et d’appropriation durable

A Il semble essentiel de préserver la souplesse des échanges.
// L'efficacité repose sur un positionnement non prescriptif, centré
sur le partage d’expériences, le conseil entre pairs et la

reconnaissance de l'autonomie décisionnelle des chirurgiens.

L'objectif n‘est pas de normaliser les pratiques a travers des
protocoles rigides, mais de capitaliser sur la diversité des
techniques pour réduire les inégalités de connaissance, en
particulier dans les centres moins expérimentés.
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