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Chers Collègues,

Nous sommes heureux de vous adresser la première lettre du réseau d’épidémiologie et de recherche sur l’atrésie de l’œsophage auquel vous avez accepté de participer. Comme vous le savez, suite à la création fin 2006 du centre de référence des affections congénitales et malformatives de l’œsophage, il nous est apparu utile de créer ce réseau permettant de mieux travailler ensemble de réaliser des travaux de recherches cliniques et la mise en place d’un registre des cas incidents de l’atrésie de l’œsophage.

Le but de cette lettre qui sera bi-annuelle (janvier et juin), est de vous donner les informations sur l’avancement des protocoles, des projets d’études et du registre. Le premier projet mis en place en 2008 est le registre de tous les cas incidents et nous vous remercions d’avoir accepté d’y participer et d’avoir envoyé vos fiches. Ce registre doit être aussi le votre et dans cette première lettre nous vous communiquons le premier état des lieux. Nous organisons le 8 Avril 2009 à l’hôpital Trousseau – Paris une réunion permettant de discuter avec vous des premiers résultats, des améliorations à apporter et des règles d’utilisation du registre afin que les données puissent être partagées par tous.

Il y a aussi plusieurs initiatives de projets de recherches cliniques sur l’atrésie de l’œsophage qui vous seront rappelés. Là encore le but de ce réseau est d’initier et de réaliser des projets de recherche et chacun d’entre-vous est le bienvenu pour proposer et animer un travail de recherche sur l’atrésie de l’œsophage.

Cordialement


Pr F. GOTTRAND
Coordonnateur 
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ETAT DES LIEUX DU REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ŒSOPHAGE
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· Inclusions 2008 : 64
39 centres sont actuellement ouverts

· Bilan des inclusions 2008
A la date du 1er Février 2009, 64 patients ont étés inclus dans le registre

	Total centres
	Inclus cumulés
	Filles
	Garçons
	Type I
	Type II
	Type III
	Type IV

	39
	64
	24
	40
	4
	1
	59
	0


· La prévalence de cette affection est estimée à 1/2500 à 3000 Naissances vivantes, ce qui fait un nombre estimé de +- 150- 200 cas /an en France.

Nous comptons vivement sur votre collaboration ! (il n’est pas trop tard pour envoyer vos fiches 2008)
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PROGRAMME DE LA REUNION DU 08/04/2009
AMPHITHEATRE

A L’HOPITAL TROUSSEAU PARIS
· 1ers Résultats du registre – Rony SFEIR

· Discussion des résultats et des modifications de la fiche – Laurent MICHAUD

· Projets de recherches en cours – Laurent MICHAUD.
· Questions diverses
PROTOCOLES ET PROJETS EN COURS

Une des missions du centre de référence est de proposer la réalisation de travaux multicentriques au sein des équipes du réseau d’épidémiologie et de recherches sur l’atrésie de l’œsophage.

Je vous rappelle le mode de fonctionnement pour ces études. Chacun d’entre-nous peut proposer la réalisation d’un travail ou d’une étude multicentrique. Il peut s’agir d’une étude prospective ou rétrospective. Le projet d’étude sera soumis par l’auteur au coordinateur qui désignera 2 rapporteurs qui vont dans un délai de 15 jours étudier le projet, contacter son auteur si besoin pour d’éventuelles modifications. Le projet sera alors présenté à l’ensemble des membres du comité de pilotage pour avis décisionnel. Si le projet est accepté, le rapporteur est chargé du suivi de l’étude.

Pour chaque projet, l’auteur de celui-ci doit indiquer clairement la question précise à laquelle le projet permettra de répondre, l’état des connaissances brèves sur ce thème, la durée prévisible du travail, la logistique de mise en œuvre et les éventuelles collaborations, le financement et les demandes éventuelles de subvention. Les modalités de présentation des résultats sont les suivantes : Il est proposé selon les possibilités de la revue en terme de nombre d’auteurs, que l’ordre des auteurs soit les suivants ; en premier le rédacteur du travail, puis les participants par ordre décroissant des cas inclus avec un membre par centre participant choisi préalablement et en dernier l’initiateur du projet. Si le nombre d’auteurs de la revue est limité, les membres participants ne pouvant être associés, seront cités en remerciement. Ce mode de fonctionnement n’empêche bien sûr pas les études monocentriques ou concernant simplement quelques centres, l’avantage du réseau est de pouvoir toucher un nombre plus important de patients.


Actuellement, plusieurs projets sont en cours à des degrés divers d’avancement. Un travail concerne les sténoses congénitales de l’œsophage, coordonné par L. MICHAUD (Lille) ; plus de 35 observations ont déjà été répertoriées et les premiers résultats pourront être présentés au Congrès d’Angers. Il est indispensable que les centres, n’ayant pas eu le temps de participer, puisse le faire afin d’augmenter la puissance des données. Une vingtaine d’observations complémentaires permettrait d’avoir une des séries les plus importantes de sténoses congénitales de l’œsophage rapportée.


Le 2ème groupe de travail en cours de mise en place (PHRC 2006 national) concerne l’efficacité de la MITOMYCINE dans le traitement des récidives des sténoses courtes de l’œsophage chez l’enfant. 


Le 3ème groupe de travail en cours de rédaction concernant la qualité de vie des enfants opérés d’une atrésie de l’œsophage à la naissance coordonné par le Dr PODEVIN (Nantes). Le 4ème projet concerne l’étude de la prévalence des lésions d’oesophagite et de métaplasie de l’œsophage chez les patients opérés d’une atrésie de l’œsophage à l’âge de 17 – 18 ans. En cours de rédaction.


Cordialement.

Coordonnateur : Pr F. GOTTRAND

Comité Scientifique : Dr R. EPAUD (Paris) - Dr S. LABORIE (Lyon) - Pr P. DE LAGAUSIE (Marseille) - Pr T. LAMIREAU (Bordeaux) – Dr MICHAUD (Lille) – Dr G. PODEVIN (Nantes) –Dr R. SFEIR (Lille) – Pr S. SARNECKI (Paris).
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