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ETAT DES LIEUX DU REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ŒSOPHAGE
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 Inclusions nouveaux cas au 30 Décembre
	Nouveaux cas 2009 : 128
	Suivi 2009 : 27

	Nouveaux cas 2010 : 42
	Suivi 2010 : --


37 centres sont actuellement ouverts

Chères collègues et amis

Le registre marche bien grâce votre collaboration à tous. Les données de 2008 ont été analysées sur le plan statistique et vous recevrez en début d’année prochaine une version de l’article qui va être proposé avec les données du registre pour cette année.
Pour l’année 2009, votre participation « spontanée » est impressionnante comparativement à 2008. Nous sommes à 128 inclusions (sur 150 attendues environ) et nous profitons de cette newsletter pour vous rappeler de terminer l’inclusion des nouveaux cas 2009 avant fin Janvier 2011 et aussi de réactiver les suivis à un an qui sont quasi complets pour 2008. Benoît Dagry, attaché de recherche clinique de l’équipe reste à votre disposition pour venir dans vos centres et vous aider à remplir les fiches. 

Encore merci pour votre participation

JOYEUX NOEL ET BONNE ANNEE A TOUS !
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FICHES PRATIQUES

Nous travaillons toujours en collaboration avec les associations de parents à la réalisation d’un livret concernant le retour à domicile d’un enfant opéré d’une atrésie de l’œsophage. Celui-ci est composé de fiches explicatives sur l’atrésie de l’oesophage, quelques conseils de puériculture, une fiche d’orthophonie, de diététique, de kinésithérapie, une fiche scolaire … 

Après l’avoir proposé à un panel de parents intéressés, nous avons pris note de quelques modifications.  Nous travaillons maintenant à sa mise en page en collaboration avec un laboratoire.

Vous pouvez vous rapprocher du secrétariat du CRACMO si vous souhaitez en avoir un exemplaire et nous faire part de votre avis, qui nous sera très précieux.
Site Internet
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Le site internet du centre a été relooké et a changé d’adresse :

http://cracmo.chru-lille.fr
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PHRC
Une demande de PHRC national intitulé « Facteurs associées à la morbidité de l’atrésie de l’œsophage pendant la première année de vie » a été déposé le 4 janvier 2011. Il se base sur les données à 1 an du registre et visera à essayer d’identifier les groupes à risque de morbidité (basé sur la durée d’hospitalisation la première année). Ce PHRC nous permettrait de renforcer le temps d’ARC et ainsi aider au remplissage des fiches dans vos centres. Nous vous tiendrons au courant de l’évolution de cette demande

REUNION DU RESEAU

la réunion annuelle du réseau se tiendra le 22/04/2011 à l’hôpital Robert Debré à 14h.  L’ordre du jour sera :

Synthèse du Workshop
* Données actualisées du registre
* Modification de la fiche de suivi à 1 an
* Communication par les membres du réseau (merci si vous souhaitez présenter un projet, une expérience ou une observation particulière de nous contacter)
* Présentation du livret des fiches pratiques

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/


