RESEAU EPIDEMIOLOGIE ET DE RECHERCHE
G L ATRESIE DE L'OSOPHAG

Toute équine du CRAGMO vous nrésente ses meilleurs voewx pour 2013

‘ REGISTRE EPIDEMIOLOGIQUE DE L’ATRESIE DE L’ESOPHAGE ‘
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= Etat des inclusions
Nouveaux cas 2009 : 159 Suivis a un an 2009 : 157
Nouveaux cas 2010 : 156 Suivis aun an 2010 : 110
Nouveaux cas 2011 : 92 Suivisaun an 2011 : 16
Nouveaux cas 2012 : 23 Suivisa 1 an 2012 :

37 centres sont actuellement ouverts

Comme nous vous l'avions annoncé a Bordeaux, 'eCRpour la saisie des données de vos fiches est dispte.
Ceci a comme conséquence pratique pour vous de nliger que la derniére version des fiches que vousvez
recue . Par précaution nous renvoyons un exemplaide la derniére version.

Aprés vérification aupres de la plateforme informaique, la saisie directe de 'eCRF est possible pahacun de
vous mais un sondage a Bordeaux laissait penser quertaines équipes préferent de continuer de remplile
formulaire papier. Nous proposons aux volontaires € nous le faire savoir et un code d’acces vous semavoye.

Pour ceux qui continueront de remplir a la main, meci de veiller a I'exhaustivité des fiches, certaies données
manquantes étant bloquantes ce qui nous obligeradt vous recontacter pour les compléter.

Coordonnateur_: Pr F. GOTTRAND

Comité Scientifigue : Dr R. EPAUD (Paris) - Dr S. LABORIE (Lyon) - Pr P. DE LAGAUSIE (Marseille) - Pr H. LARDY (Tours) — Dr
MICHAUD (Lille) — Dr A. BRETON (Toulouse) -Dr R. SF  EIR (Lille) — Dr N. KHEN-DUNLOP (Paris).

Hopital Jeanne de Flandre - Rue E. Avinée-59037 Lil le Cédex

Tel : 03.20.44.59.62 Poste 30028

E-Mail : Centreoesophage@chru-lille.fr

Site Internet : http://cracmo.chru-lille.fr




REUNION DU RESEAU

La prochaine réunion du réseau aura lieu le 21 Juin®.3 a Paris (Lieu a définir) .
L'ordre du jour sera :

Données actualisées du Registre

Projets de recherche en cours

Best of congrés Montréal 2012

Table ronde/présentation dossiers = reperméabilisan fistule

WORKSHOP

Le 2éme Congrés international sur I'atrésie de I'aephage a eu lieu & Montréal les 08 et 09 Octobre 2D 1l a a
nouveau rassemblé plus de 200 congressistes (doneuwlizaine de Frangais) et a été l'objet de trés
riches discussions sur différents aspects d’actutdi: la thoracoscopie, les long gaps, les complicais
ORL (trachéomalacie séveres), la prise en charge dB@GO et le devenir a long cours. Plusieurs
témoignages de patients/parents Nord Américains a ontré la différence d’approche et de vécu par
rapport & notre pays. Nous nous proposons de faingn « best of » des faits marquants de ce congrés a
notre prochaine réunion du réseau. Les abstracts peent étre téléchargé sur le site
http://www.eamontreal2012.com/downloadpresentations .php (Login: eam2012
Password: pr2012ea). Le prochain congrés aura lieu a Rotterdam les 2 et 3 octobre 2014
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Trois études ont été réalisées récemment au niveau réseau d’épidémiologie et de recherche sur I'afisie de
I'cesophage et sont maintenant en cours d’analysesirésultats.

La premiere concernela prévalence de la métaplasie gastrique et/ou irggnale de I'oesophage et des Iésions
d’cesophagite chez les enfants opérés d'une atrésie I'cesophage (OESOPHAGIX fin d’étude le 31/12/2012).
Plus de 110 patients ont été inclus. Cette étudewdait permettre de connaitre de fagon précise la grvalence des
Iésions de métaplasie gastrique, des lésions d'celsagite chez les patients opérés d'une atrésie dedsophage a la
fin de l'adolescence et de proposer un suivi adaptéur le plan endoscopique de ces patients. Nous sou
présenterons lors de la prochaine réunion les rédaks définitifs de ce travail. Merci a chacun des articipants
pour le travail réalisé.

| ETUDES |

La seconde étude également terminée était une émdétrospective concernanta reperméabilisation de fistule
oesotrachéalechez les enfants opérés d'une atrésie de I'cesopbage but de cette étude était de recenser les
observations de reperméabilisation de fistule oedoachéale diagnostiquée chez les enfants opérés daiatrésie
de I';esophage sur une période de 15 ans. Ce travdiévrait permettre de rechercher d’éventuels facters de
risque de survenue de cette complication et d'évadu I'efficacité des différents traitements proposés
actuellement..

La troisieme concernait I'efficacité de la MITOMYCINE C dans le traitement des récidives des sténoses
cesophagiennesll s'agit d’'une étude multicentrique, transversale observationnelle dans le but était d’évaluer
I'efficacité et I'innocuité d’'une application de MITOMYCINE C dans le traitement et la prévention et s
récidives des sténoses courtes de I'cesophage cha¥ant, qu’elle soit post-anastomotique ou caustige.

Nous vous présenterons lors de la prochaine réunidas résultats définitifs de ces trois travaux. Masi a chacun
des participants pour le travail réalisé.

Deux études ont commencé.
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La premiére étude concernde devenir précoce des long-gaps selon le mode prise@arge chirurgicale initiale.

Le but de cet travail est de comparer les différemts méthodes de prise en charge des enfants atteidtsesophage
a large défect, d’évaluer la morbidité a court terne, comparer le taux de survie et de complicationspécifiques
en fonction de la stratégie chirurgicale mise en pte et de réaliser une étude des pratiques concemda prise en
charge des enfants atteints de l'atrésie de l'cesopye a large défect. Il s'agit d'une étude rétrospéve

multicentrique de cohorte concernant les patientsés en janvier 2008 et décembre 2010.

Enfin le second projet est en attente de mise engae concernel’évaluation de la fréquence du Dumping
syndrome chez les enfants opérés d’'une atrésie deesophage Le but de ce projet est de rechercher de fagon
systématique chez tout enfant opéré a la naissanckune atrésie de I'cesophage la présence d’'un Dummn
Syndrome. Ce projet a bénéficié de deux financemen{bourse de I'AFAO et PHRC régional).

Nous restons a votre disposition pour tout renseigmment complémentaire concernant la réalisation dees
projets.

Nous vous rappelons que chacun d’entre-nous peut @poser la réalisation d'un travail ou d'une étude
multicentrique qu'il s’agisse d'une étude prospectie ou rétrospective.
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