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Roles

F. Gottrand, L. Michaud, R. Sfeir

Conseil Scientifique
3 Membres Centre
Coordonnateur

6 Membres Centres de

Compétence
H. Allal (Montpellier), F. Auber
(Besangon), A. Bonnard (Paris), L.
Bridoux-Henno (Rennes), C.

Delacourt (Paris), S. Blanc (Lyon)

- Evalue projets Recherche
- Fixe regles publications
- Valide ordre du Jour de la réunion

Annuelle

- Discute stratégie CRMR

ORGANIGRAMME

CRACMO

Bureau
F. Gottrand, Coordonnateur
R. Sfeir (Chirurgien), L. Michaud
(Pédiatre)
M. Hanafi (Psychologue), A.Lecoufle

(Orthophoniste)
K. Groff (ARC)
N. Blouin (Secrétaire)

Invité permanent Coordinatrice
Filliére FIMATHO (Audrey Barbet)

* Nouveau comité Scientifique 2018 :

Roles

Ordre du jour
Newsletter
Organisation RCP, avis
extérieurs

Relations Associations
Suivi actions

Rapport d’activité
Organisation Réunions
Projets

Suivi Opérationnel du
Registre

Pr Jean-Christophe DUBUS, Pneumologue Pédiatre, Marseille
Professeur Alexandre LAPILLONNE, Néonatologue, Paris
Docteur Laure BRIDOUX-HENNO, Gastropédiatre, Rennes
Professeur Arnaud BONNARD, Chirurgien pédiatre, Paris
Docteur Hossein ALLAL, Chirurgien pédiatre, Montpellier
Docteur Thomas GELAS, Chirurgien Pédiatre, Lyon
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Diverse, ouverte (comité scientifique, charte d’étude et de publication),
multicentrique

- Epidémiologique (registre, cohorte & 6 ans) prématurité, reflux gastro-
oesophagien, sténose

- Préclinique (collaboration bioingeenering)

- Clinique : long gap, feedeasy, dumping,

- Sciences Humaines et Sociales : impact du diagnostic prénatal sur stress post-
traumatique, impact de 'AQ (et d’autres malformations néonatales) sur la
fratrie

- Internationale : oesophagite a éosinophile et AO (ESPGHAN), qualité de Vie
(INOEA, ERNICA, EAT)
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PNDS

11. Discussions [ concertation du groupe de travail multidisciplinaire
12. Finalisation et validation par les groupes de travail

Relecteurs

Dr Allal Hossein

Mme Armand Vivianne
Mr Armand Frédéric
Pr Auber Frédéric

Pr Avni Freddy

Dr Blanc Sébastien
PrBonnard Arnaud
Dr Bonnevalle Michel
Dr Boute Odile

Dr Branche Julien

Dr Bridoux Henno Laure

Pr Debarge Véronique
Pr Delacourt Christophe
Dr Dubus Jean Christophe
Pr Faure Christophe

Pr Fayoux Pierre

Dr Garabedian Charles
Dr Gelas Thomas

Dr Gottrand Laurence
Mme Hanafi Manel
Mme Huppertz Marie
Pr Lapillonne Alexandre
Leblanc Véronique

Lecoufle Audrey

Dr Lecouvez Frédéric
Dr Lefranc Benoit

Dr Lejeune Stéphanie
Mme Messager F

Dr Mézel Aurélie

Dr Rousseau Véronique
Pr Seguy David

Dr Thumerelle Caroline
Mme Vanmalleghem Audrey
Dr Veyckemans Francis

HAS
CRACMO

Document actualisé
Envoyé aux relecteurs
le 15/06/2018

!

Retours attendus pour fin
juillet 2018

e Compilation

¢ Concertation

* Réunion du groupe de
relecteurs (09/2018)
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12009 :
. 24 cartes
: 20 cartes
: 114 cartes
: 115 cartes
: 38 cartes
. 25 cartes
: 67 cartes
. 28 cartes

918 cartes

\

« Depuis 2009, 1349 cartes ont été distribuées

N’est plus rééditée par la DGOS depuis 5 ans
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Cenre de réfirence des flectons chruriques
et mallonmatves de “suphize



PERSONNE A PREVENIR EN PRIORITE

maladies rares

CARTE D’URGENCE
Emergency card

Mme/M. Tél Liberté » Egalicd + Fraternité
T REPUBLIQUE FRANCAISE
Mme/M. Tél
e MINISTERE CHARGE
, . . , DE LA SANTE
Médecin traitant Tél
Spécialiste traitant Tél
Suivi(e) par le centre de Tél

CENTRE DE REFERENCE

CHU LILLE Péle Enfant

orphanet
03 20 44 59 62 / 30028

. FIMATHO
CE a ’E []jl p http://cracmo.chru-lille.fr/ k - ) :::F:ﬂ‘:;':‘:::;::’m

Centre de référence des affections chroniques

En raison d’'une ATRESIE DE L’CESOPHAGE
Oesophageal atresia

Nom /prénom

Date de naissance

Risques respiratoires (blockpnée, laryngomalacie)
et digestif (blocage alimentaire, occlusion intestinale)

S’assurer de I’absence d’allergie au latex avant tout acte

et malformatives de cesophage ,' www.fimatho.fr
Malformation congénitale responsable d’une interruption de la continuité de CODE
I'cesophage avec ou sans fistule ceso-trachéale, nécessitant une ou plusieurs ORPHA
interventions chirurgicales réparatrices en période néonatale. 1199
Informations médicales personnelles :
Type d’atrésie Yl Yl Yl YIV YV
Y Gastrostomie Y Jéjunostomie Y Remplacement cesophagique
Malformations associées : YOui Y Non Autres syndrome : YOui Y Non
Fonction Y Trachéomalacie Y Bronchopathie chronique
respiratoire symptomatique T Asthme obstructive

Y Sténose Y Trouble de X Y Nutrition

Fonction digestigBastomotique déglutition Y Dysphagie entérale

Y Reflux gastro-cesophagien

Mentions particuliéres (allergies)

En cas de * Maintenir en proclive
—  Détresse respiratoire aigue* + Traitement symptomatique
—  Malaise

(désencombrement /oxygénothérapie)
+ Organiser le transfert en unité spécialisée
(urgences pédiatriques ou réanimation)

—  Encombrement bronchique sans
détresse respiratoire*
—  Dysphagie aigue*

»

Anesthésie générale, prendre  Extraction FICHE URGENCE
des précautions lors de I'intubation  accidentelle bouton Scanner avec votre
(malformation laryngée) ou lorsde gy sonde de Smartphone

la pose de sonde gastrique
(sténose cesophagienne). Veiller a
la fonction respiratoire en pré, per
et post anesthésique.

gastrostomie /
jéjunostomie,
repositionner en urgence
(risques de fermeture).

Demande : centreoesophage@chru-lille.fr ou fimatho@-chru-lille.fr Cc3Lm~
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Cunire de réfirence des affectans chruniques
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Découvrez le nouveau guide pratique sur

L'ATRESIE DE L'OESOPHAGE

<2
ACCOMPAGNER
L’ ATRESIE
DE L'GESOPHAGE e

o n @ G DA

Elaboré par le centre de référence CRACMO et |'association AFAO avec l'aide de FIMATHO



- ) i 9 L D 3 A
tuc ohorte ' ] | | «

S— N

INTS

+ Evaluer a I’age de 6 ans (CMD)

la prévalence des troubles digestifs hauts (présence
d'un RGO et/ou une dysphagie) dans la cohorte des 463
enfants nés avec AO en 2009 2010 et 2011 inclus dans le

registre.

* Objectifs secondaires :

Evaluer la qualité de vie, I’état nutritionnel et Ia
fréquence des complications respiratoires.

Identifier les facteurs associés a la survenue des troubles
digestifs ou respiratoires.



jusqu’a I’age adulte \

Mieux connaitre I’évolution naturelle
< du RGO
<« de ses complications




Dévelopement International
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Prochain congres Mondial 24- 5" y -

International Conference International Meeting
on Oesophageal Atresia of Pediatric Airway Teams
28 JUIN 2019 Rome e T
‘]unc 24th . 281 2019 June 26t - 27t 2019®
SAVETHEDATE

Rome, June 24t - 28t 2019
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ERNICA Rare-complex
%025 Networks gastrointestinal diseases

Share. Care. Cure.




