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Périmètre de CRACMO 

• Atrésie de l’œsophage, 

• Achalasie de l’œsophage, 

• Sténose oesophagienne congénitale, 

• Fistule oeso-trachéale congénitale, 

• Oesophagite à éosinophiles
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Un nombre croissant de patients avec AO en France et Europe

Considering 160 new cases per year and 95% survival

>7000 living patients in France, >50,000 in the EU



ERNICA: European Reference Network for 
rare Inherited and Congenital (digestive and 

gastrointestinal) Anomalies

21.12.2022 https://ern-ernica.eu/about/ernica/ 6

- Travail sur qualité de vie en cours

- Papier consensus sur transition enfant adulte finalisation avec 

INoEA

CAN EAT - Care and Nutrition in 

Esophageal Atresia: An ERNICA animation 

for parents and families - YouTube

https://www.youtube.com/watch?v=6sdwKIbZZoc&list=

PLdmabVdgL6xlijhHaXmWQp1l1W8vUOZNn

https://www.youtube.com/watch?v=6sdwKIbZZoc&list=PLdmabVdgL6xlijhHaXmWQp1l1W8vUOZNn


Oesomics

Signatures moléculaires de l’atrésie de l’œsophage
Vers l’identification de causes moléculaires des différentes formes 

d’atrésie de l’œsophage et son diagnostic prénatal



Calendrier



Devenir à long terme de l’atrésie de l’œsophage
Profils transomiques à l’adolescence



10

Présentation générale
Contexte
Depuis 2008 : Inclusion de tous patients nés avec une atrésie de l’œsophage (AO) en France → Renato

Aucune donnée sur l’épigénétique, la génomique ni la transcriptomique dans l’AO

Œsophage de Barrett : 10 enfants avaient 50% de marqueurs génétiques communs avec 10 adultes

→ changements génétiques dès le plus jeune âge

Œsophagite à éosinophiles (EoE) : expression génétique différente entre EoE+ AO+ et EoE+ AO-

→ contribution génétique

Renato

Naissance 1 an 6 ans 12-13 ans

COMAD 6 TransEAsome

300 patients



Cohorte nichée

Gantt
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2022 2023 2024 2025 2026 2027 2028

WP2 : Cohorte 

WP3 : Phénotype

WP4 : Omiques

WP5 : Multi Omique

Démarches

Période d’inclusion

WP1 : Gestion de projet 



OCTOBER 10 – 14, 2022



Présentations de l’équipe de Lille

• Comparaison of long gap to non long gap outcomes

• Predictors of GERD in EA  At the age of 6 years

• Evaluation of long term nutritional status in EA 

• Adulthood transition : a new challenge

• EA and long term respiratory morbidity

• Endoscopic management of esophageal mucosal
bridges in EA 

• Healthcare professionnals as essential source of 
social  support in early stages of parents’ 
adjustment to congenital conditions



Points chauds du congrès

• Comment construire une équipe multidisciplinaire?....

• Vois d’abord : une étude récente trouve que seulement 
16 % des interventions sont faites sous thoracoscopies 
aux USA. 30% en France

• Long gap : revue de toutes les techniques, suivi à long 
terme nécessaire

• Patient Journey : EAT

• Trachéomalacie: pexie posterieur d’emblée pour tous, 
non unanime

• Dilatations de sténoses anastomotiques 



ACTUALITE DU REGISTRE



• Nouvelle labélisation 2022-2027



enfants porteurs d’une atrésie de l’œsophage sont 

actuellement inclus dans le registre



Le détail du nombre de naissances d’AO par année:

Années de naissance Nouveaux cas

2008 151

2009 175

2010 179

2011 183

2012 183

2013 163

2014 176

2015 179

2016 181

2017 172

2018 163

2019 151

2020 151

2021 46

2022 10



MISE EN CONFORMITE RGPD

Les actions terminées:

 Déclaration au registre du DPO (délégué à la protection des 

données)

 Publication du registre sur le site des études du CHU de 

Lille

 Mise à jour de la lettre d’information en intégrant le site du 

CHU

Les actions en cours:

 Convention avec les 33 centres pour encadrer le transfert 

de données

 L’envoi de la nouvelle lettre d’information à tous les centres 

pour la remettre aux parents des patients nouvellement 

inclus dans le registre et l’envoyer à tous ceux déjà inclus
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Recherches menées directement sur les données du registre
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