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ETAT DES LIEUX DU REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ŒSOPHAGE
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· Inclusions 2008 : 112
38 centres sont actuellement ouverts

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

	38
	112
	43
	69
	12
	2
	97
	1


A la suite de la réunion du 8/4/2009 à l’Hôpital Trousseau où les premiers résultats ont été présentés, nous avons reçu de nouvelles fiches d’inclusions. Au 23 Juin 2009, 112 patients ont été inclus dans le registre.
Merci encore pour votre participation ! il ne manque plus que les données de 6 centres !

Nous comptons vivement sur votre collaboration ! il n’est pas trop tard pour envoyer vos fiches 2008

Vous allez recevoir comme convenu à date anniversaire les fiches de suivi à 1 an des cas déclarés en 2008. Merci de nous les renvoyer.
PROTOCOLES ET PROJETS EN COURS
L’étude concernant les sténoses congénitales de l’œsophage a été présentée au Congrès de la Société Française de Chirurgie Pédiatrique à Angers et au Congrès du Groupe Francophone d’Hépatologie Gastro-entérologie et Nutrition Pédiatrique à Rennes. Ce résumé concernait les 35 premières observations répertoriées. D’autres centres ont adressé depuis leurs observations et la série comprend actuellement 55 observations permettant d’avoir une des séries les plus importantes de sténose congénitale de l’œsophage rapportées. Une analyse complète pourrait être réalisée avec les dernières observations et nous vous soumettrons avant la fin de l’année une proposition de papier.
Le deuxième groupe de travail concerne l’efficacité de la MITOMYCINE dans le traitement des récidives des sténoses courtes de l’œsophage chez l’enfant (PHRC national), avec actuellement quelques difficultés dans la fabrication du placebo et dans les différentes autorisations pour réaliser ce projet. 

Le troisième groupe de travail en cours de rédaction concerne la qualité de vie des enfants opérés d’une atrésie de l’œsophage à la naissance coordonné par le Dr PODEVIN à Nantes.

Enfin le 4ème projet concerne 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 et 18 ans et devrait être débuté dès la rentrée de Septembre, nous vous transmettrons alors les fiches de recueil.

Nous vous rappelons que chacun d’entres-nous peut proposer la réalisation d’un travail ou d’une étude multicentrique qu’il s’agisse d’une étude prospective ou rétrospective. Le projet d’étude sera soumis par l’auteur au coordinateur qui désignera deux rapporteurs qui vont dans un délai de 15 jours étudier le projet, contacter son auteur si besoin pour d’éventuels modifications. Le projet sera alors présenté à l’ensemble des membres du comité de pilotage pour avis décisionnel et si le projet est accepté, il pourra être débuté au niveau du centre.
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Nous vous rappelons l’adresse du site internet (http://asso.orpha.net/CRACMO/) du centre de référence où différents documents sont disponibles ainsi que des liens bibliographiques récents.
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Comme discuté à la réunion du réseau d’épidémiologie, une charte concernant les réponses aux avis extérieurs des patients demandés au centre de référence a été établie et a été mise sur le site du centre de référence. Vous trouverez la charte ci-dessous :

Monsieur, Madame,

Vous sollicitez un avis à propos de votre enfant auprès du Centre de Référence des Affections Congénitales et Malformatives de l’œsophage. Nous essayerons d’y répondre dans les meilleurs délais et avec le plus de précision possibles, tout en sachant qu’il est parfois difficile de donner un avis précis sans les éléments du dossier médical. 

A ce titre et de façon systématique, nous informerons les médecins en charge de votre enfant des avis que nous pourrons émettre et nous prendrons éventuellement contact avec eux pour leur faire préciser des informations médicales.
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RAPPEL DU WORKSHOP

27, 28th MAY 2010 - LILLE

Vous trouverez ci-joint la plaquette du first announcement.

La prochaine Newsletter sera envoyée en Décembre 2009. Bon Eté à Tous !
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).

Hôpital Jeanne de Flandre - Rue E. Avinée-59037 Lille Cédex

Tel : 03.20.44.59.62 Poste 30028

E-Mail : Centreoesophage@chru-lille.fr
Site Internet : http://www.orpha.net/nestasso/CRACMO/


