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ETAT DES LIEUX DU REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ŒSOPHAGE
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 Inclusions 2009 : 

38 centres sont actuellement ouverts

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

	38
	93
	41
	52
	8
	0
	81
	4


Nous vous contacterons directement cet été pour vous proposer selon vos souhaits de venir compléter les fiches nouvelles, inclusion 2009 et 2010 et les fiches de devenir à 1 an de 2008 et 2009.
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FICHES PRATIQUES

Nous travaillons toujours en collaboration avec les associations de parents pour la réalisation des « fiches pratiques » concernant le retour à domicile d’un enfant opéré d’une atrésie de l’œsophage. Ce livret est composé de fiches explicatives sur la maladie, quelques conseils de puériculture, une fiche d’orthophonie, de diététique, de kinésithérapie, une fiche scolaire …
Ces fiches seront d’abord proposées dans quelques centres hospitaliers « pilotes » : Angers, Nantes, Lille (vous pouvez vous rapprocher auprès du secrétariat du CRACMO si vous souhaitez faire partie des régions pilotes) .
Elles seront ensuite modifiées et adaptées en fonction des retours que nous aurons ; et enfin nous les diffuserons auprès de tous nos partenaires. 
WORKSHOP

27, 28th MAY 2010 - LILLE
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 Plus de 250 participants provenant de 29 pays des 5 continents ont participé au Workshop. 65 Abstracts ont été présentés. Six associations de parents (2 françaises, 1 australienne, 1 anglaise, 2 allemandes – autrichiennes) se sont réunies pendant le workshop et ont fondé EAT : fédération internationale des associations de parents). Un numéro spécial de la revue Journal of Pedaitrc Gastroenterology and Nutrition reprenant les textes des conférences sera publié. Un prochain workshop sera organisé dans 2 ou 3 ans au Canada (Pr FAURE).
LOGO
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Le centre de référence a maintenant son logo :
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PROJETS D’ETUDE

· L’étude concernant les sténoses congénitales de l’œsophage est maintenant terminée. Celle-ci a permis de répertorier 61 observations dont 29 étaient associées à une atrésie de l’œsophage. Cette étude a été présentée à plusieurs congrès nationaux et internationaux et un manuscript en cours de rédaction sera soumis avant la fin de l’année.
· La seconde étude réalisée au sein du réseau d’épidémiologie et de recherche sur l’atrésie de l’œsophage concerne la prévalence de la métaplasie gastrique et/ou intestinale de l’œsophage et des lésions d’oesophagite chez les patients opérés d’une atrésie de l’œsophage (oesophagix). Cette étude actuellement en cours, non interventionnelle est réalisée au niveau des différents centres mais également en Belgique, au Canada et au Luxembourg. A ce jour 30 patients, ont été inclus. 83 % des enfants présentaient des lésions d’oesophagite, 43 % un endobrachyoesophage. Cette étude devrait permettre de connaître de façon précise la prévalence des lésions de métaplasie gastrique ou intestinale, des lésions d’oesophagite chez les patients opérés d’une atrésie de l’œsophage et de proposer un suivi sur le plan endoscopique de ces patients. 

· La troisième étude concerne l’efficacité de la Mitomycine C dans le traitement des récidives des sténoses oesophagiennes. Il s’agit d’une étude multicentrique. Etude transversale, observationnelle dont le but est d’évaluer l’efficacité et l’innocuité d’une application locale de Mitomycine C dans le traitement et la prévention des récidives des sténoses courtes de l’œsophage chez l’enfant. Le critère d’inclusion étant tout patient présentant une sténose oesophagienne traitée par au moins une application de Mitomycine C avec un suivi régulier jusqu’à 5 ans et au recul maximum tant clinique qu’endoscopique et histologique.
· La 4ème étude réalisée concerne l’évaluation de la fréquence du dumping syndrome chez les enfants opérés d’une atrésie de l’œsophage. Le but de ce projet est de rechercher de façon systématique chez tout enfant opéré d’une atrésie de l’œsophage, la présence d’un Dumping Syndrome. Une demande de PHRC national n’a pas été retenue en 2010. D’autres sources de financement sont actuellement en cours de recherche.
· Enfin, un autre projet est en cours de rédaction : une étude rétrospective concernant la récidive de fistule trachéo-oesophagienne après cure chirurgicale des atrésies de l’œsophage : fréquence, symptomatologie, diagnostic et traitement par M. REVILLION Lille.

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 de l’ensemble des équipes.

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).
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