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ETAT DES LIEUX DU REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ŒSOPHAGE

· Inclusions 2008 : 130
37 centres sont actuellement ouverts

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

	37
	130
	52
	77
	15
	2
	110
	2


Au 30 Novembre 2009, 130 patients ont été inclus dans le registre.

Merci encore pour votre participation !

Les premières données concernant le registre seront présentées au cours du prochain workshop.


Il manque toujours les données de 3 centres :

Nous comptons vivement sur votre collaboration ! Il n’est pas trop tard pour envoyer vos fiches 2008
Au 30 Novembre 2009, 38 fiches de suivi à 1 an des cas déclarés en 2008 ont été renvoyées. Merci pour votre participation, nous comptons sur votre collaboration.

Les fiches des nouveaux cas nés en 2009 doivent aussi nous être envoyées à la fin de l’année 2008. Dans tous les cas de difficulté pour remplir ces fiches, n’hésitez pas à nous contacter (centreoespohage@chru-lille.fr) et notre assistant de recherche clinique peut se déplacer à la demande dans vos centres pour les remplir
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FICHES PRATIQUES

L'équipe du centre de référence travaille actuellement en collaboration avec les associations de parents (AFAO et ACEBO la vie) pour la réalisation de "fiches pratiques" concernant la kinésithérapie, la puériculture, l’intégration scolaire, sur l’aide sociale). Ces fiches seront proposées aux parents d'enfants suivis pour une atrésie de l'œsophage à la sortie de l'hôpital. Nous vous tiendrons informés de l'aboutissement de ce projet et vous les proposeront une fois ces fiches finalisées. N’hésitez pas à nous soumettre vos suggestions, propositions de modifications de ces fiches ou de nouvelles propositions de fiches ou conduite à tenir concernant les patients suivis pour une atrésie de l’œsophage.
Un protocole de stimulation de l’oralité est utilisé à Lille pour les enfants porteurs d’une atrésie de l’œsophage. Il est proposé par l’orthophoniste dès la naissance et expliqué aux parents, pour favoriser la mise en place et le maintien d’une succion efficace et une reprise alimentaire dans les meilleures conditions possibles.

Ce protocole est disponible sur demande auprès de l’orthophoniste du centre de référence (centreoesophage@chru-lille.fr) et sur le site du centre (http://asso.orpha.net/CRACMO/) 
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RAPPEL DU WORKSHOP

27, 28th MAY 2010 - LILLE

Le programme est maintenant finalisé. Les inscriptions sont ouvertes sur le site du congrès (www.Esophageal-atresia2010.com) depuis le 30 Novembre 2009. Il est possible de soumettre un travail original sur l’atrésie de l’œsophage, et les 5 meilleurs posters seront sélectionnés pour une présentation orale.  
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. SARNACKI (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/


