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La journée annuelle du Cracmo a eu lieu le 27 juin
'Hopital Robert Debré a Paris et a rassemblé 55
participants, au décours de la journée de la filier
Fimatho (et le lendemain et la veille des journées
annuelles des centres de références Mardi et
Hernie de coupole)

AGENDA

SAVE THE DATE !

Bambino Gesu
OSPEDALE PEDIATRICO

5&

International Conference
on Oesophageal Atresia

International Meeting
of Pediatric Airway Teams
INoEA INPAT

@®June 24'- 282019 June 26%-27%2019@®

SAVETHEDATE

Rome, June 24* - 28" 2019

PNDS
Le PNDS sur latrésie de I'cesophage a été
actualisé et envoyé au comité de lecture (34
personnes, incluant des membres d’association de
patients, = médecins  généralistes, médecins
d’'adulte, ainsi que différentes spécialités
impliguées dans les soins). Un retour est attendu

pour fin juillet 2018 pour mise en ligne sur site H  AS

avant la fin 2018.

REGISTRE DE L'ATRESIE DE 'ESOPHAGE

A ce jour, le registre compte 1600 cas dont 1268

validés et cléturés avec la fiche a un an (2008-201 5).

Coordonnateur : Pr F. Gottrand
Comité Scientifigue : Pr A. Lapillonne (Paris) - Dr

La cléture des cas nés en 2016 approche. Merci a
tous pour votre participation et I'accueil que vous
faites a Katialine

Nouveaux Cas Suivia 1 an
2015 172 (cléturé) 169 (clétureé)
2016 166 102
2017 140 20
2018 30

Les données des fiches initiale et & un an ont été
revues et discutées a la réunion annuelle pour étre
simplifiées (dans la présentation et en enlevant le
items systématiquement jamais renseignés). Les
nouvelles fiches seront mises en place a partir du
premier janvier 2019

RENOUVELLEMENT DU COMITE SCIENTIFIQUE

Le comité scientifique est renouvelé par moitié

tous les 2 ans (mandat de 4 ans) et respecte une

répartition géographique et de spécialité.

Nouveau comité scientifique :

Pr Jean-Christophe DUBUS, Pneumologue

Pédiatre, Marseille*

Pr Alexandre LAPILLONNE, Néonatologue, Paris*

Dr Laure BRIDOUX-HENNO, Gastropédiatre,

Rennes

Pr Arnaud BONNARD, Chirurgien pédiatre, Paris

Dr Hossein ALLAL, Chirurgien pédiatre, Montpellier

Dr Thomas GELAS, Chirurgien pédiatre, Lyon*

Dr Rony SFEIR, Chirurgien pédiatre, Cracmo

Dr Laurent MICHAUD, Gastropédiatre, Cracmo
*Entrants 2018

Merci a Frédéric AUBER, Sebastien BLANC,

Christophe DELACOURT pour leur implication !

H. Allal (Montpellier) - Dr T. Gelas (Lyon) — Pr  A. Bonnard (Paris) - Dr L. Bridoux-Henno

(Rennes) - Pr JC. Dubus (Marseille) (Paris) - Dr Mi  chaud (Lille) - Dr R. Sfeir (Lille).
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Nouvelle carte d'urgence disponible et nouveau
guide pratique sur I'atrésie de I'cesophage.
Nouvelle carte d'urgence disponible sur I'achalasie
de I'cesophage.

Demander a fimatho@chru-lille.fr ou
nadine.blouin@chru-lille.fr....
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Elaboré par le centre de référence CRACMO et |'association AFAO avec I'aide de FIMATHO

ETUDES

“ ESPGHAN

Un réseau Européen a été financé par TESPGHAN,
repertoriant tous les cas doesophagite a
éosinophiles survenant chez des patients avec AO

(sa prévalence semble plus élevée que dans la
population générale). Les accords CPP CNIL et la
mise en place de I'étude sont en cours. Si vous
avez des obervations (a la fois en restrospectif et
prospectif) merci de nous les signaler, nous nous

chargerons de les entrer dans la  base de données

Coordonnateur : Pr F. Gottrand

Européenne qui se met en place
(centreoesophage@chru-lille.fr).

Projets réalisés a partir du registre

Etudes en cours: 5 études sont actuellement en

cours _:

Devenir a I'age de 6 ans d'une population d’enfants
opérés a la naissance d’'une atrésie de I'cesophage.

Le but principal de cette étude est de suivre le devenir
a lage de 6 ans sur le plan digestif d'une
population d’enfants opérés a la naissance d'une
atrésie de l'oesophage inclus dans le registre entre
2010 et 2012. Une fiche de recueil est remplie au
cours de la consultation réalisée dans le cadre du suivi
des patients a I'age de 6 ans. Merci a chaque équipe
de penser a remplir lors de la consultation des 6 ans la
fiche de recueil que vous avez recue et de donner a
'enfant et a ses parents le questionnaire de qualité de
vie. Cette étude se termine le 01/07/2019.

La seconde étude s'intéresse aux atrésies de
'cesophage chez les nouveau-nés de moins de
1500 g en France et a pour but de réaliser une
étude épidémiologique, un état des lieux de la pris e
en charge et de rechercher de facteurs pronostics
dans cette population . (Lyon).

Impact de la naissance d'un enfant atteint d’'une
malformation  abdomino-thoracique rare  sur
'ajustement parental de la premiere année
(INEMAT). (N. Coulon, Lille)

Suivi @ moyen terme d'une cohorte nationale
d’atrésie de I'cesophage a large defect : comment
les patients évoluent-ils avec la croissance ? (Poitiers)

Devenir des nouveau-nés atteints d’atrésie de
'cesophage combinée a une atrésie duodénale
(Necker Enfants Malades)

Comité Scientifigue : Pr A. Lapillonne (Paris) - Dr H. Allal (Montpellier) - Dr T. Gelas (Lyon) — Pr  A. Bonnard (Paris) - Dr L. Bridoux-Henno
(Rennes) - Pr JC. Dubus (Marseille) (Paris) - Dr Mi  chaud (Lille) - Dr R. Sfeir (Lille).
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Etudes a venir_:

3 projets a partir du registre ont été proposés et
acceptés apres relecture.

Etude de la prévalence et décrire les symptdomes
respiratoires chroniques a I'age de 6 ans d'une
population d’enfants opérés a la naissance d'une
atrésie de I'cesophage . (S. Lejeune, Lille)

Etude de la prévalence des troubles digestifs hauts

a I'age de 6 ans d’'une population d’enfants opérés

a la naissance d'une atrésie de I'cesophage. (M.
Aumar, Lille)

Fréquence et facteurs de risque de sténose de
'anastomose dans la premiere année de vie chez
les enfants opérés a la naissance d'une atrésie de
'eesophage (M. Aumar, Lille)

2 projets _en_cours concernent l'achalasie de
'cesophage :

Traitements de l'achalasie de I'cesophage chez
'enfant (ACHAPED) . (Limoges).

Le but de cette étude est d'évaluer l'efficacité des
traitements de l'achalasie chez I'enfant: dilatation et
chirurgie.

Intérét pronostique de la Manométrie Haute
résolution sur le devenir des enfants  (Toulouse)

Coordonnateur : Pr F. Gottrand
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