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 Dossier de labellisation 

 Les CRMR coordonnateurs et constitutifs doivent présenter des courriers détaillant l’avis et
l’implication :

• Du responsable médical du centre candidat ;
• Du directeur de l’établissement de santé siège du centre cosigné avec le président de

CME, le chef de pôle et le chef de service ;
• Des associations de patients.

 Chaque volet consacré à un CCMR est accompagné d’un courrier signé par leur
responsable médical, par le directeur de l’établissement de santé dont il relève et si possible
par des associations de patients.

 Le dossier de candidature complet doit être transmis par l’établissement du CRMR
coordonnateur à la DGOS impérativement jusqu’au 13 octobre 2022 à l’adresse suivante :

https://www.demarches-simplifiees.fr/commencer/aap-crmr-ccmr

 Pour chaque projet, l’établissement siège du site du centre coordonnateur candidat
pilote l’ensemble de la réponse du CRMR et transmet, via une plateforme en ligne, le
dossier complet de candidature du centre de référence coordonnateur (incluant les
centres constitutifs et de compétence) à la direction générale de l’offre de soins (DGOS)
ainsi qu’à l’agence régionale de santé (ARS) dont il dépend.

https://www.demarches-simplifiees.fr/commencer/aap-crmr-ccmr
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Mortality from gastrointestinal congenital anomalies at 264 hospitals in 74 low-income, 
middle-income, and high-income countries: a multicentre, international, prospective cohort
study.
Global PaedSurg Research Collaboration.Lancet. 2021 Jul 24;398(10297):325-339. doi: 10.1016/S0140-6736(21)00767-4. Epub 2021 Jul 13

https://linkout.ebsco.zone/ftf?ref=bb81c90f-e17b-4d25-8d2f-53bce76a5449&id=301728
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ERNICA: European Reference Network for 
rare Inherited and Congenital (digestive and 
gastrointestinal) Anomalies

23.06.2022 https://ern-ernica.eu/about/ernica/ 7

- Travail sur qualité de vie en cours
- Papier consensus sur transition enfant adulte finalisation avec 
INoEA

CAN EAT - Care and Nutrition in 
Esophageal Atresia: An ERNICA animation 
for parents and families - YouTube

https://www.youtube.com/watch?v=6sdwKIbZZoc&list=
PLdmabVdgL6xlijhHaXmWQp1l1W8vUOZNn

https://www.youtube.com/watch?v=6sdwKIbZZoc&list=PLdmabVdgL6xlijhHaXmWQp1l1W8vUOZNn


The EA-QOL 
Questionnaires

Translation and validation in French of the « Esophageal-Atresia Quality-of-Life Questionnaires »

Initial Instrument Developer: Michaela Dellenmark-Blom

Key in-country person: Anastasia Fourtaka, Psychologist of the National Reference Center

French  Reference Center for Congenital Esophageal Abnormalities

Pr. F. Gottrand



Translation and cultural adaptation (phases)  FAIT !
1. Forward translation

• Two parallel forward translations by native speakers of the target language.
2. Review and reconciliation

• The Key in-country person compared the two forward translations and produced a third reconciled forward translation.
3. Backward translation

• One back-translation of the reconciled version done completely « blind » (with no help or information about the original questionnaire) by an independent back-translator.
4. Backward translation review and Harmonization of all new translations with each other and the source version

• Virtual meeting: Michaela Dellenmark-Blom and Anastasia Fourtaka (Psychologist-Key in country person) => 1)cross-cultural conceptual equivalence with the original source (Swedish), 2)share translation solutions for the problematic items.
5. Cognitive debriefing

• Face-to-face interviews with patients and parents (N=15).
• Analysis of congitive debriefing results

• Virtual meeting:Michaela Dellenmark-Blom and Anastasia Fourtaka (Psychologist- Key in country person)          
=> 1) identify problematic items or any other issues that cause confusion, 2)share possible translations solutions for those items.

• Results: retranslation of 2 questions 
• EA-QOL 2-7 years old: 2 items/17 items
• EA-QOL 8-17years old: child report 0 items/ 23 items; Parent-report 0 items/23 items).



• Field testing/Psychometric Testing
• The goal of the field testing is to statistically evaluate the 

validity and reliability of the EA-QOL questionnaires.

The next phase of the project A FAIRE



Esophageal atresia: an increasing number of (adult) patients living in Europe 

Considering 160 new cases per year and 95% survival

>7000 living patients in France, >50,000 in the EU



PNDS oesophagite éosinophile
Retroplanning

- Fin septembre 2020 : Fin du cadrage
- Mi-novembre : Obtention de la 
bibliographie
- Fin janvier 2021 : Fin de sélection des 
articles
- Fin avril : Fin de la rédaction
- Fin juin : Fin de la relecture entre les 
rédacteurs et premières modifications
- Mi-octobre : Fin de la lecture par le 
groupe de travail multidisciplinaire
- Mi-décembre : Fin des modifications
- Septembre 2022 : Envoi du PNDS

Groupe rédaction
A Nicolas, L. Bridoux-Henno, R 
Maudinas, F Villard-Truc, F 
Gottrand, 

Jorveza cp orodispersible 1 
mg, prix public TTC est de 
396,68 € = 90 comprimés = 6 
semaines de traitement à 
raison de 1 cp 2 fois / jour)
> 18 ans, EoE résistant IPP



Actualités 

• Prochaines RCP maladie rare œsophage :
* 13 Juillet
* 14 Septembre
* 14 Décembre

• Congrès mondial de l’atrésie de l’œsophage INoEA
Cincinnati du 10 au 14 Octobre 2022 
https://www.quadconference.com/event/e083dbe
3-fcb2-4e91-af46-b7de890e9f6f/summary

https://www.quadconference.com/event/e083dbe3-fcb2-4e91-af46-b7de890e9f6f/summary


www.quadconference.com
INoEA 2022

Cincinnati, Ohio, October 10-14, 2022
A “Quad” conference

-Including an INPAT session
• The Cincinnati Airway Course

• The Dysphagia Conference
• The Annual Aerodigestive Conference

http://www.quadconference.com/




Réunion CRACMO
14 Juin 2022



ACTUALITE DU REGISTRE



enfants porteurs d’une atrésie de l’œsophage sont 
actuellement inclus dans le registre



Le détail du nombre de naissances d’AO par année:

Années de naissance Nouveaux cas
2008 151
2009 175
2010 179
2011 183
2012 183
2013 163
2014 176
2015 179
2016 181
2017 172
2018 163
2019 151
2020 151
2021 46
2022 10


En cours

		Récapitulatif du nombre d'inclusions et du suivi à 1 an

		Centres				AO 2017:		1 an 2017:				AO 2018:		1 an 2018:				AO 2019:		1 an 2019:				AO 2020:		1 an 2020:				AO 2021:		1 an 2021:				AO 2022:		1 an 2022:

		Lille				7		7				15		15				9		9				16		13				13												OK le 09/12/2021

		Amiens				6		6				2		2				5		5				2		0				2 (non faites)												OK le 08/01/2021				Mail 23/09/2021		Réponse le 23/09/2021

		Angers				1		1				3		3				4		4				2		1																OK le 04/08/2021				Mail 23/09/2021

		Besançon				2		2				3		3				2		2				1		1				2		0										OK le 23/09/2020				Mail 23/09/2021

		Bordeaux				6		6				7		6 (CH Agen)				6		4 (CH Toulouse & Libourne)				10		5				6		0										OK le 24/08/2021

		Brest				1		1				2		2				2		2				2		1																OK le 06/05/2021

		Caen				5		5				2		2				8		8				3		0																OK le 03/03/2021

		Clermont-Ferrand				3		3				4		2				2		2				4		3				2		0										OK le 25/08/2021				Relance 16/12/2020

		Créteil				0		0				1		1				2		2				3		2																OK le 22/10/2021				Relance 18/11/2020

		Dijon										3		3				1		1				3		0				2		0										OK le 25/01/2021

		Fort-de-France				2		1				3		1				1		0				3		0																OK le 23/09/2020				Mail 23/09/2021

		Grenoble				4		4				8		8				6		4				3		0																OK le 01/10/2020				Mail 23/09/2021

		Bicêtre				7		7				3		3				6		6				8 (1 non rempli)		4				3		0										OK le 18/11/2021				Mail 24/09/2021

		Limoges				3		3				0		0				0		0				1		0				1		0										OK le 24/09/2021				Mail 24/09/2021

		HFME Lyon				11		11				10		10				8		8				8		1																OK le 12/02/2021

		Marseille La Timone				17		14				6		3				2		1				10		0																OK le 24/09/2021				Mail 29/09/2021

		Montpellier				13		13				4		4				6		6				8		5																OK le 13/08/2021

		Nancy				6 (1 pas en papier)		5				2		2				3		3				5		1																OK le 16/04/2021

		Nantes				3		3				5		4 (1 à Bordeaux)										1		1																OK le 07/10/2020				Mail 29/09/2021

		Nice				0		0				5		5				6		5 (+1 à faire à Montepellier)				5 (pas en papier)																		OK le 21/04/2021

		Armand-Trousseau				10		10				8		8				9

		Necker				14		14				20		20				15 (1 non fait)		14				12 (1 non fait)		9				7 (2 non fait)		0										OK le 29/10/2021

		Robert Debré				17		17				8		3				10		0				2		0																OK le 08/10/2020				Mail 30/09/2021

		Pointe-à-Pitre				0		0				0		0				1		1				1		1				1		1										OK le 31/05/2022				Mail 24/09/2021

		Poitiers				5		5				1		1				2		2				5		0																OK le 06/11/2020				Mail 30/09/2021

		Reims				3		3				3		3				3		3				4		0																OK le 25/03/2021				Relance 09/03/2021

		Rennes				3		3				6		5				6		5				1		1																OK le 26/08/2021				Relance 09/03/2021

		Rouen				8		8				6		6				2		2				2		1																OK le 20/08/2021				Relance 09/03/2021

		La Réunion				2		2				1		1				5		5				6 (pas en papier)																		OK le 06/01/2021				Mail 30/09/2021

		Saint-Etienne				0		0				3		2 (1 HFME)				2		0 (HFME Lyon)				2																		OK le 12/10/2020

		Strasbourg				5		5				8		8				10		10				7		0																OK le 12/01/2021				Envoyer mail qd R. Debré aura répondu

		Toulouse				4		3				8		2				3		0				2 (1 pas enpapier)		0																OK le 26/01/2021				Mail 30/09/2021

		Tours				3		2 (1 CH BOURGES)				1		1				1		0 (CH Orléans)				7		5				5		0										OK le 26/10/2021

		Orléans				1		1				1		1				4		1				1		1				0		0				1		0				OK le 31/05/2022				Mail 31/05/2022

		Marseille Nord

		Le Mans 				0		0				1		1				0		0				1		1																OK le 18/08/2021

		Colmar



		TOTAL				166		163				163		129				137		106				118		57				35		1





						Nouveaux cas		Effectifs				Suivi à 1 an		Effectifs

						2017		171				2017		164

						2018		163				2018		141

						2019		151				2019		114

						2020		151				2020		56

						2021		44				2021		1

						2022		1				2022

						Total		681				Total		476





												Années de naissance		Nb de naissance avant rattrapage

						Nouveaux cas 2008: 149		Suivi à 1 an 2008: 147				2008		149

						Nouveaux cas 2009: 159		Suivi à 1 an 2009: 157				2009		159

						Nouveaux cas 2010: 156		Suivi à 1 an 2010: 130				2010		156

						Nouveaux cas 2011: 152		Suivi à 1 an 2011: 135				2011		152

						Nouveaux cas 2012: 162		Suivi à 1 an 2012: 160				2012		162

						Nouveaux cas 2013: 156		Suivi à 1 an 2013: 156				2013		156

						Nouveaux cas 2014: 162		Suivi à 1 an 2014: 161				2014		162

						Nouveaux cas 2015: 172		Suivi à 1 an 2015: 170				2015		172

						TOT: 1268		TOT: 1215				Total		1268





		Après dédoublonnage:

						Années de naissance		Nouveaux cas

						2008		151

						2009		175

						2010		178

						2011		182

						2012		182

						2013		163

						2014		174

						2015		177

						2016		181

						2017

						Total		1563





						TOTAL		2199

								12/6/21









2017 à jour

		Centres		A jour 2017		Manquants		Mails		Remarque

		Lille		OK

		Amiens		OK

		Angers				Autres naissances ?		10/31/19

		Besançon		OK

		Bordeaux		OK

		Brest				Relancer

		Caen		OK

		Clermont-Ferrand		OK

		Créteil				Naissances ?		10/31/19

		Dijon				Relancer

		Fort-de-France		1 F1an		Relancer

		Grenoble		OK

		Bicêtre				Organiser un déplacement

		Limoges				Autres naissances ?

		HFME Lyon		10 F1an		Attendre e-CRF

		Marseille La Timone		3 F1an

		Montpellier		OK

		Nancy		OK

		Nantes		3 FI + 3 F1an		Autres naissances ?		10/31/19

		Nice				Relancer

		Armand-Trousseau		8 F1an		Organiser un déplacement

		Necker		11 F1an		Organiser un déplacement

		Robert Debré		OK

		Pointe-à-Pitre

		Poitiers		OK

		Reims		OK

		Rennes		2 F1an		Autres naissances ?

		Rouen		OK

		La Réunion				Relancer

		Saint-Etienne		OK

		Strasbourg		1 F1an

		Toulouse		3 F1an

		Tours		OK

		Orléans				Relancer

		Le Mans 		OK



		TOTAL





DIM

		DIM



		CENTRES		DIM 2008		DIM 2011

		Lille		OK		OK

		Amiens				OK

		Angers				OK

		Besançon						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Bordeaux		OK		OK		Formulaire envoyé le 31/08/2016						Appel reçu le 15/09/2016				Autorisation OK				Attente du courrier

		Brest				OK

		Caen				OK		Veulent une adresse apicrypt						Voir sur place

		Clermont-Ferrand		OK		OK

		Créteil						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Dijon				OK

		Fort-de-France				OK		Veulent que je remplisse une déclaration normale CNIL												Clé publique envoyée le 20/09/2016

		Grenoble				OK

		Bicêtre				OK

		Limoges				OK		Appel le 23/02/2016--->mail renvoyé à dim@ch-esquirol-limoges.fr												Nouveau mail envoyé au Dr Yonnet le 03/03/2016

		HFME Lyon		OK		OK

		Marseille La Timone		OK		OK

		Montpellier				OK

		Nancy		OK		OK

		Nantes		OK		OK

		Nice				OK

		Armand-Trousseau						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Necker				OK

		Robert Debré						Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec un Mr qui transmet le message												Voir sur place

		Pointe-à-Pitre		OK		OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 18/01/2016

		Poitiers		OK		OK

		Reims		OK		OK

		Rennes		OK		OK		Doit envoyer le listing par courier

		Rouen				en cours		Mail envoyé à Mme Loetizia FROMENT (bonne adresse) le 23/02/2016												Mr Loic TANGUY: loic.tanguy@chu-rouen.fr								Clé publique envoyé le 19/09/2016						Relance le 08/11/2016, le 10/05/2017

		La Réunion				OK		Dr Fels en copie d'un mail le 01/09/2016

		Saint-Etienne				OK		Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec une Mme qui transmet le message à Mme Gaumond

		Strasbourg				OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 14/01/2016

		Toulouse				OK

		Tours				OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 14/01/2016

		Orléans		OK		OK

		Marseille Nord				OK		Pb informatique, je n'arrive pas à ouvrir le fichier

		Le Mans 				OK		Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec une Mme qui transmet le message au Dr Thomas --> envoi sous pli confidentiel

		Colmar		OK		OK

		TOTAL		13		32

		en cours

		sans réponse

		màj 12/05/2017





Exhaustivité



		CENTRES		DIM 2011		Nb patients DIM		Nb patients inclus ds le registre		Après vérification		En plus dans le registre		Manquant dans le registre		Autres

		Lille		OK		14		14		OK		2		1		1 mort né par IMG et 1 AO III DCD non opéré 

		Amiens		OK		7		4		OK		RAS				3 patients inexistants

		Angers		OK		4		2		OK				1		1 sans AO

		Besançon				Pas de réponse

		Bordeaux		OK		14		6		OK				2		2 fistule oeso-trach, 1 AO opéré à Poitiers, 1 opéré à Necker, 1 sans AO, 1 sténose congé oeso et 2 AO III

		Brest		OK		0		0		OK		RAS

		Caen		OK		1		1		OK

		Clermont-Ferrand		OK		3		2		OK		RAS				1 sans AO

		Créteil				Pas de réponse

		Dijon		OK		4		4		OK		RAS

		Fort-de-France		OK		2		1		OK				1

		Grenoble		OK		17		12		OK				2		3 sans AO

		Bicêtre		OK		7		5

		Limoges		OK		2		2		OK

		HFME Lyon		OK		7		7		OK

		Marseille La Timone		OK		4		2		OK				2

		Montpellier		OK		6		3		OK				3

		Nancy		OK		6		6		OK		RAS

		Nantes		OK		9		12		OK		3

		Nice		OK		1		1		Pas le même???

		Armand-Trousseau				Pas de réponse

		Necker		OK		22		17		OK		1		1		5 pas opérés à Necker

		Robert Debré				Pas de réponse

		Pointe-à-Pitre		OK		1		0

		Poitiers		OK		5		5		OK		RAS

		Reims		OK		3		3		OK		RAS

		Rennes		OK		6		6		OK		RAS

		Rouen				Pas de réponse

		La Réunion		OK		4		1

		Saint-Etienne		OK		1		0		OK						1 patient opéré à Clermont-Ferrand

		Strasbourg		OK		9		5		OK						1 AO III jamais opéré, 2 suspicion AO non conf et 1 fistule oeso-trachéale sans atrésie

		Toulouse		OK		10		6						1

		Tours		OK		7		4

		Orléans		OK		2		5		OK		RAS

		Marseille Nord		OK		N'arrive pas à ouvrir le fichier

		Le Mans 		OK		2		0		OK				2		1 AO III ET 1 AO I

		Colmar		OK		1		1		OK		RAS

		TOTAL				181		137				6		16





Nb de cas par an et par centre

		Centres				Nouveaux cas en 2008:				Nouveaux cas en 2009:				Nouveaux cas en 2010:				Nouveaux cas en 2011:				Nouveaux cas en 2012:				Nouveaux cas en 2013:				Nouveaux cas en 2014:				Nouveaux cas en 2015:				Nouveaux cas en 2016:				Nouveaux cas en 2017:				Nouveaux cas en 2018:				Nouveaux cas en 2019:				Nouveaux cas en 2020:				TOTAL par centre

		Lille				6				9				9				14				15				17				3				13				11				7				15				9								128				8		7

		Amiens				3				2				4				4				3				4				7				3				3				6				2				5								46

		Angers								3				3				1				2				3				6				2				4				1				3				1								29

		Besançon				2				0				3				1				4				2				1				5				5				2				3				2				1				31

		Bordeaux				6				9				7				7				8				4				9				9				3				6				7				6				10				91				OK le 24/08/21

		Brest				2				4								1				2				1				2				0				4				1				2				2				2				23				OK le 06/05/2021

		Caen				6				5				4				1				4				4				3				1				4				5				2				5								44

		Clermont-Ferrand				1				2				2				2				2				4				1				2				7				3				4				2				4				36				OK le 25/08/2021

		Créteil				1				2				1				2				3				2				1				3				0				0				1				2				2				20				OK le 08/10/2020

		Dijon				1				2				5				4				8				1				1				4				6								3												35

		Fort-de-France				1				0				0				2				2				1				3				4				0				2				3				1				3				22

		Grenoble				5				9				6				13				7				6				11				10				7				4				8				6				3				95				OK le 23/07/20

		Bicêtre				5				9				5				5				4				7				6				7				8				7				3				6				8				80

		Limoges				1								1				2				0				2				3				1				2				3				0												15

		HFME Lyon				9				10				10				7				9				12				16				11				11				11				10				8								124				OK le 21/09/2020

		Marseille La Timone				3				4				4				2				7				1				7				12				6				17				6				2								71

		Montpellier				4				5				4				6				5				6				5				6				5				13				4				6				8				77				OK le 20/08/2021

		Nancy				5				8				8				6				2				3				3				5				10				6				2				3				5				66				OK le 16/04/2021

		Nantes				7				8				5				12				8				2				5				8				9				3				5												72				OK le 07/10/2020

		Nice				1				2				7				3				3				3				3				5				2				0				5				6				5				45				OK le 21/04/2021

		Armand-Trousseau				7				11				4				7				8				10				3				7				5				10				8				9								89

		Necker				9				9				15				18				7				16				14				15				13				13				20												149

		Robert Debré				13				6				17				9				16				13				13				7				5				17				8				10				2				136				OK le 08/10/2020

		Saint-Vincent-de-Paul				6																																																				6

		Pointe-à-Pitre				0				1				2				0				2				1				3				2				0				0				0				1				1				13				OK le 31/05/2022

		Poitiers				2				2				3				5				2				1				5				2				2				5				1				2				5				37				OK le 06/11/2020

		Reims				4				7				5				3				6				7				4				2				5				3				3				2				2				53

		Rennes				5				4				10				6				5				5				5				6				8				3				6				6				1				70				OK le 26/08/2021

		Rouen				1				8				4				14				2				5				4				6				4				8				6				2				2				66				OK le 20/08/2021

		La Réunion				4				5				7				1				2				5				4				4				9				2				1												44

		Saint-Etienne				3				7				5				0				3				2				2				3				2				0				3				2				2				34				OK le 12/10/2020

		Strasbourg				7				4				6				5				5				5				5				5				4				5				8				9								68

		Toulouse				7				8				5				6				7				3				4				9				7				4				8												68

		Tours				3				2				3				5				6				3				3				0				5				3				1				1				7				42				OK le 26/10/21

		Orléans								1				1				2				1				2				2				0				2				1				1				5				1				19				OK le 31/05/2022

		Marseille Nord				6				3				1				5				11				2				7																												35

		Le Mans 				4				3				3				1				2				0				2				0				3				0				1				0				1				20				OK le 20/08/2021

		Colmar				1				1				0				1				0				0				0																												3



		TOTAL par année				151				175				179				183				183				165				176				179				181				171				163				121				75				2102

																		169 vivants

		màj: 04/07/2019





Années clôturées

		Centres				Nveaux cas en 2012:		Suivis à 1 an en 2012:				Nveaux cas en 2013:		Suivis à 1 an 2013:				Nveaux cas en 2014:		Suivis à 1 an 2014:				Nveaux cas en 2015:		Suivis à 1 an 2015:				Nveaux cas en 2016:		Suivis à 1 an 2016:

		Lille				15		14

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Toulouse)				17		17				3		3				13		13				11		11

		Amiens				3		3				4		4				7		7				3		3				3		3

		Angers				2		2				3		3				6		6				2		2				4		4

		Besançon				0		0				0		0				1		1				5		5				5		5

		Bordeaux				7		6

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue				3		3				8		8				9		9				3		3

		Brest				2		2				1		1				2		2				0		0				4		4

		Caen				4		4				4		4				3		3				1		1				4		4

		Clermont-Ferrand				2		2				4		4				1		1				2		2				7		7

		Créteil				3		3				2		2				1		1				3		3				0		0

		Dijon				8		8				1		1				1		1				4		4				6		6

		Fort-de-France				1		1				0		0				3		3				4		3				0		0

		Grenoble				7		7				6		6				10		10				10		10				7		7

		Bicêtre				4		4				7		7				6		6				5		5				7		7

		Limoges				0		0				2		2				2		2				1		1				2		2

		HFME Lyon				9		9				12		12				15		15				11		11				11		11

		Marseille La Timone				7		7				1		1				7		7				12		11				6		6

		Montpellier				5		5				5		5				3		3				4		4				5		4 (CHU Nîmes)

		Nancy				2		2				3		3				3		3				4		4				10		10

		Nantes				1		1				2		2				5		5				8		8				9		9

		Nice				0		0				3		3				1		1				5		5				2		2

		Armand-Trousseau				8		8				10		10				3		3				7		7				5		5

		Necker				7		7				16		16				14		13

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Brest)				15		15				13		13

		Robert Debré				16		16				13		13				13		13				7		7				5		5

		Pointe-à-Pitre				0		1				1		1

		Poitiers				2		2				1		1				5		5				2		2				2		2

		Reims				6		6				7		7				4		4				2		2				5		5

		Rennes				4		4				5		5				4		4				6		6				8		8

		Rouen				2		2				4		4				3		3				6		6				4		4

		La Réunion				2		1

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue		

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Toulouse)		

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue												

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Brest)		4		4				4		4				4		4				9		9

		Saint-Etienne				3		3				2		2				2		2				3		3				2		2

		Strasbourg				5		5				5		5				5		5				5		5				4		4

		Toulouse				7		7				3		3				5		5				9		9				7		7

		Tours				5		5				3		3				3		3				0		0				5		5

		Orléans				1		1				2		2				2		2				0		0				2		2

		Marseille Nord				11		11				2		2				7		7				5 (doublons avec La Timone)		Fusion avec La Timone

		Le Mans 				2		2				0		0				2		2				0		0				3		3

		Colmar				0		0				0		0				0		0				Fusion avec Strasbourg



		TOTAL				163		161				158		158				164		163				172		170				180		175











Feuil1

		CENTRES		Nb patients DIM		Nb patients inclus ds le registre		Après vérification		En plus dans le registre		Manquant dans le registre		En trop dans la liste DIM

		Lille		14		14		OK

		Amiens		7		4		OK						3

		Angers		4		2		OK				1		1

		Bordeaux		14		6		OK				2		6

		Brest		0		0		OK		RAS

		Caen		1		1		OK		RAS

		Clermont-Ferrand		3		2		OK						1

		Dijon		4		4		OK		RAS

		Fort-de-France		2		1		OK				1

		Grenoble		17		12		OK				2		3

		Limoges		2		2		OK		RAS

		HFME Lyon		7		7		OK		RAS

		Marseille La Timone		4		2		OK				2

		Montpellier		6		3		OK				3

		Nancy		6		6		OK		RAS

		Nantes		9		12		OK		3

		Necker		22		17		OK		1		1		5

		Poitiers		5		5		OK		RAS

		Reims		3		3		OK		RAS

		Rennes		6		6		OK		RAS

		Saint-Etienne		1		0		OK						1

		Strasbourg		9		5		OK				1		3

		Orléans		2		2		OK		RAS

		Le Mans 		2		0		OK				2

		Colmar		1		1		OK		RAS



		TOTAL		151		117				4		15		23





2008-2018

		Centres		2008		2009		2010		2011		2012		2013		2014		2015		2016		2017		2018		Total				Centres		Total

		Colmar		1		1		0		1		0		0		0										3				Colmar		3

		Pointe-à-Pitre				1		1				1				1										4				Pointe-à-Pitre		4

		Saint-Vincent-de-Paul		6																						6				Saint-Vincent-de-Paul		6

		Orléans				1		1		2		1		2		2		0		2		1		1		13				Orléans		13

		Limoges		1				1		2		0		2		3		1		2		3		0		15				Limoges		15

		Créteil		1		2		1		2		3		2		1		3		0		0		1		16				Créteil		16

		Fort-de-France		1		0		0		2		2		1		3		4		0		2		3		18				Fort-de-France		18

		Brest		2		4				1		2		1		2		0		4		1		2		19				Brest		19

		Le Mans 		4		3		3		1		2		0		2		0		3		0		1		19				Le Mans 		19

		Besançon		2		0		3		1		3		2		1		5		5		2		2		26				Besançon		26

		Angers				3		3		1		2		3		6		2		4		1		3		28				Angers		28

		Clermont-Ferrand		1		2		2		2		2		4		1		2		7		3		4		30				Clermont-Ferrand		30

		Poitiers		2		2		3		5		2		1		5		2		2		5		1		30				Poitiers		30

		Saint-Etienne		3		7		5		0		3		2		2		3		2		0		3		30				Saint-Etienne		30

		Tours		3		2		2		5		6		3		3		0		5		3		1		33				Tours		33

		Nice		1		2		7		3		3		3		3		5		2		0		5		34				Nice		34

		Dijon		1		2		5		4		8		1		1		4		6				3		35				Dijon		35

		Marseille Nord		6		3		1		5		11		2		7										35				Marseille Nord		35

		Caen		6		5		4		1		4		4		3		1		4		5		2		39				Caen		39

		Amiens		3		2		4		4		3		4		7		3		3		6		2		41				Amiens		41

		La Réunion		4		5		7		1		2		5		4		4		9		2		1		44				La Réunion		44

		Reims		4		7		5		3		6		7		4		2		5		3		3		49				Reims		49

		Nancy		5		8		8		6		2		3		3		5		10		6		2		58				Nancy		58

		Bicêtre		5		9		4		5		4		7		6		5		7		5		2		59				Bicêtre		59

		Strasbourg		7		4		6		5		5		5		5		5		4		5		8		59				Strasbourg		59

		Rouen		1		8		4		14		2		5		4		6		4		8		6		62				Rouen		62

		Montpellier		4		5		4		6		5		6		5		6		5		13		4		63				Montpellier		63

		Rennes		5		4		10		6		5		5		5		6		8		3		6		63				Rennes		63

		Toulouse		7		8		5		6		7		3		4		9		7		4		8		68				Toulouse		68

		Marseille La Timone		3		4		4		2		7		1		7		12		6		17		6		69				Marseille La Timone		69

		Nantes		7		8		5		12		8		2		5		8		9		3		5		72				Nantes		72

		Bordeaux		6		9		7		7		8		4		9		9		3		6		7		75				Bordeaux		75

		Armand-Trousseau		7		11		4		7		8		10		3		7		5		10		8		80				Armand-Trousseau		80

		Grenoble		5		9		6		13		7		6		11		10		7		4		8		86				Grenoble		86

		HFME Lyon		9		10		10		7		9		12		16		11		11		11		10		116				HFME Lyon		116

		Lille		6		9		9		14		15		17		3		13		11		7		15		119				Lille		119

		Robert Debré		13		6		17		9		16		13		13		7		5		17		8		124				Robert Debré		124

		Necker		9		9		15		17		7		16		14		15		13		13		20		148				Necker		148

		Total		151		175		176		182		181		164		174		175		180		169		161



																				Fait pour réunion comité du registre le 07/10/2021



Total d'AO par centre entre 2008 et 2018



Total	Colmar	Pointe-à-Pitre	Saint-Vincent-de-Paul	Orléans	Limoges	Créteil	Fort-de-France	Brest	Le Mans 	Besançon	Angers	Clermont-Ferrand	Poitiers	Saint-Etienne	Tours	Nice	Dijon	Marseille Nord	Caen	Amiens	La Réunion	Reims	Nancy	Bicêtre	Strasbourg	Rouen	Montpellier	Rennes	Toulouse	Marseille La Timone	Nantes	Bordeaux	Armand-Trousseau	Grenoble	HFME Lyon	Lille	Robert Debré	Necker	3	4	6	13	15	16	18	19	19	26	28	30	30	30	33	34	35	35	39	41	44	49	58	59	59	62	63	63	68	69	72	75	80	86	116	119	124	148	







Rattrapage

		Années de naissance		Nombre de naissance avant rattrapage		Nombre de naissance après un 1er rattrapage en 2019		Total		Nombre de naissance après un rattrapage en 2020		Total2

		2008		149		150		1		151		1

		2009		159		171		12		175		4

		2010		156		166		10		179		13

		2011		152		178		26		183		5

		2012		162		177		15		183		6

		2013		156		162		6		163		1

		2014		162		168		6		176		8

		2015		172		175		3		179		4

		Total						79				42



		Années de naissance		Nouveaux cas

		2008		151

		2009		175

		2010		179

		2011		183

		2012		183

		2013		163

		2014		176

		2015		179

		2016		181

		2017		172

		2018		163

		2019		151

		2020		151

		2021		46

		2022		10







EXHAUSTIVITÉ

Années de 
naissance

Nombre de 
naissance avant 

rattrapage

Nombre de 
naissance après 

un 1er 
rattrapage en 

2019

Total

Nombre de 
naissance 
après un 

rattrapage en 
2020

Total2

2008 149 150 1 151 1
2009 159 171 12 175 4
2010 156 166 10 179 13
2011 152 178 26 183 5
2012 162 177 15 183 6
2013 156 162 6 163 1
2014 162 168 6 176 8
2015 172 175 3 179 4

Total 79 42


En cours

		Récapitulatif du nombre d'inclusions et du suivi à 1 an

		Centres				AO 2017:		1 an 2017:				AO 2018:		1 an 2018:				AO 2019:		1 an 2019:				AO 2020:		1 an 2020:				AO 2021:		1 an 2021:				AO 2022:		1 an 2022:

		Lille				7		7				15		15				9		9				16		13				13												OK le 09/12/2021

		Amiens				6		6				2		2				5		5				2		0				2 (non faites)												OK le 08/01/2021				Mail 23/09/2021		Réponse le 23/09/2021

		Angers				1		1				3		3				4		4				2		1																OK le 04/08/2021				Mail 23/09/2021

		Besançon				2		2				3		3				2		2				1		1				2		0										OK le 23/09/2020				Mail 23/09/2021

		Bordeaux				6		6				7		6 (CH Agen)				6		4 (CH Toulouse & Libourne)				10		5				6		0										OK le 24/08/2021

		Brest				1		1				2		2				2		2				2		1																OK le 06/05/2021

		Caen				5		5				2		2				8		8				3		0																OK le 03/03/2021

		Clermont-Ferrand				3		3				4		2				2		2				4		3				2		0										OK le 25/08/2021				Relance 16/12/2020

		Créteil				0		0				1		1				2		2				3		2																OK le 22/10/2021				Relance 18/11/2020

		Dijon										3		3				1		1				3		0				2		0										OK le 25/01/2021

		Fort-de-France				2		1				3		1				1		0				3		0																OK le 23/09/2020				Mail 23/09/2021

		Grenoble				4		4				8		8				6		4				3		0																OK le 01/10/2020				Mail 23/09/2021

		Bicêtre				7		7				3		3				6		6				8 (1 non rempli)		4				3		0										OK le 18/11/2021				Mail 24/09/2021

		Limoges				3		3				0		0				0		0				1		0				1		0										OK le 24/09/2021				Mail 24/09/2021

		HFME Lyon				11		11				10		10				8		8				8		1																OK le 12/02/2021

		Marseille La Timone				17		14				6		3				2		1				10		0																OK le 24/09/2021				Mail 29/09/2021

		Montpellier				13		13				4		4				6		6				8		5																OK le 13/08/2021

		Nancy				6 (1 pas en papier)		5				2		2				3		3				5		1																OK le 16/04/2021

		Nantes				3		3				5		4 (1 à Bordeaux)										1		1																OK le 07/10/2020				Mail 29/09/2021

		Nice				0		0				5		5				6		5 (+1 à faire à Montepellier)				5 (pas en papier)																		OK le 21/04/2021

		Armand-Trousseau				10		10				8		8				9

		Necker				14		14				20		20				15 (1 non fait)		14				12 (1 non fait)		9				7 (2 non fait)		0										OK le 29/10/2021

		Robert Debré				17		17				8		3				10		0				2		0																OK le 08/10/2020				Mail 30/09/2021

		Pointe-à-Pitre				0		0				0		0				1		1				1		1				1		1										OK le 31/05/2022				Mail 24/09/2021

		Poitiers				5		5				1		1				2		2				5		0																OK le 06/11/2020				Mail 30/09/2021

		Reims				3		3				3		3				3		3				4		0																OK le 25/03/2021				Relance 09/03/2021

		Rennes				3		3				6		5				6		5				1		1																OK le 26/08/2021				Relance 09/03/2021

		Rouen				8		8				6		6				2		2				2		1																OK le 20/08/2021				Relance 09/03/2021

		La Réunion				2		2				1		1				5		5				6 (pas en papier)																		OK le 06/01/2021				Mail 30/09/2021

		Saint-Etienne				0		0				3		2 (1 HFME)				2		0 (HFME Lyon)				2																		OK le 12/10/2020

		Strasbourg				5		5				8		8				10		10				7		0																OK le 12/01/2021				Envoyer mail qd R. Debré aura répondu

		Toulouse				4		3				8		2				3		0				2 (1 pas enpapier)		0																OK le 26/01/2021				Mail 30/09/2021

		Tours				3		2 (1 CH BOURGES)				1		1				1		0 (CH Orléans)				7		5				5		0										OK le 26/10/2021

		Orléans				1		1				1		1				4		1				1		1				0		0				1		0				OK le 31/05/2022				Mail 31/05/2022

		Marseille Nord

		Le Mans 				0		0				1		1				0		0				1		1																OK le 18/08/2021

		Colmar



		TOTAL				166		163				163		129				137		106				118		57				35		1





						Nouveaux cas		Effectifs				Suivi à 1 an		Effectifs

						2017		171				2017		164

						2018		163				2018		141

						2019		151				2019		114

						2020		151				2020		56

						2021		44				2021		1

						2022		1				2022

						Total		681				Total		476





												Années de naissance		Nb de naissance avant rattrapage

						Nouveaux cas 2008: 149		Suivi à 1 an 2008: 147				2008		149

						Nouveaux cas 2009: 159		Suivi à 1 an 2009: 157				2009		159

						Nouveaux cas 2010: 156		Suivi à 1 an 2010: 130				2010		156

						Nouveaux cas 2011: 152		Suivi à 1 an 2011: 135				2011		152

						Nouveaux cas 2012: 162		Suivi à 1 an 2012: 160				2012		162

						Nouveaux cas 2013: 156		Suivi à 1 an 2013: 156				2013		156

						Nouveaux cas 2014: 162		Suivi à 1 an 2014: 161				2014		162

						Nouveaux cas 2015: 172		Suivi à 1 an 2015: 170				2015		172

						TOT: 1268		TOT: 1215				Total		1268





		Après dédoublonnage:

						Années de naissance		Nouveaux cas

						2008		151

						2009		175

						2010		178

						2011		182

						2012		182

						2013		163

						2014		174

						2015		177

						2016		181

						2017

						Total		1563





						TOTAL		2199

								12/6/21









2017 à jour

		Centres		A jour 2017		Manquants		Mails		Remarque

		Lille		OK

		Amiens		OK

		Angers				Autres naissances ?		10/31/19

		Besançon		OK

		Bordeaux		OK

		Brest				Relancer

		Caen		OK

		Clermont-Ferrand		OK

		Créteil				Naissances ?		10/31/19

		Dijon				Relancer

		Fort-de-France		1 F1an		Relancer

		Grenoble		OK

		Bicêtre				Organiser un déplacement

		Limoges				Autres naissances ?

		HFME Lyon		10 F1an		Attendre e-CRF

		Marseille La Timone		3 F1an

		Montpellier		OK

		Nancy		OK

		Nantes		3 FI + 3 F1an		Autres naissances ?		10/31/19

		Nice				Relancer

		Armand-Trousseau		8 F1an		Organiser un déplacement

		Necker		11 F1an		Organiser un déplacement

		Robert Debré		OK

		Pointe-à-Pitre

		Poitiers		OK

		Reims		OK

		Rennes		2 F1an		Autres naissances ?

		Rouen		OK

		La Réunion				Relancer

		Saint-Etienne		OK

		Strasbourg		1 F1an

		Toulouse		3 F1an

		Tours		OK

		Orléans				Relancer

		Le Mans 		OK



		TOTAL





DIM

		DIM



		CENTRES		DIM 2008		DIM 2011

		Lille		OK		OK

		Amiens				OK

		Angers				OK

		Besançon						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Bordeaux		OK		OK		Formulaire envoyé le 31/08/2016						Appel reçu le 15/09/2016				Autorisation OK				Attente du courrier

		Brest				OK

		Caen				OK		Veulent une adresse apicrypt						Voir sur place

		Clermont-Ferrand		OK		OK

		Créteil						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Dijon				OK

		Fort-de-France				OK		Veulent que je remplisse une déclaration normale CNIL												Clé publique envoyée le 20/09/2016

		Grenoble				OK

		Bicêtre				OK

		Limoges				OK		Appel le 23/02/2016--->mail renvoyé à dim@ch-esquirol-limoges.fr												Nouveau mail envoyé au Dr Yonnet le 03/03/2016

		HFME Lyon		OK		OK

		Marseille La Timone		OK		OK

		Montpellier				OK

		Nancy		OK		OK

		Nantes		OK		OK

		Nice				OK

		Armand-Trousseau						Appel le 23/02/2016--->pas de réponse

		Necker				OK

		Robert Debré						Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec un Mr qui transmet le message												Voir sur place

		Pointe-à-Pitre		OK		OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 18/01/2016

		Poitiers		OK		OK

		Reims		OK		OK

		Rennes		OK		OK		Doit envoyer le listing par courier

		Rouen				en cours		Mail envoyé à Mme Loetizia FROMENT (bonne adresse) le 23/02/2016												Mr Loic TANGUY: loic.tanguy@chu-rouen.fr								Clé publique envoyé le 19/09/2016						Relance le 08/11/2016, le 10/05/2017

		La Réunion				OK		Dr Fels en copie d'un mail le 01/09/2016

		Saint-Etienne				OK		Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec une Mme qui transmet le message à Mme Gaumond

		Strasbourg				OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 14/01/2016

		Toulouse				OK

		Tours				OK		Mail envoyé avec la clé publique du logiciel le 14/01/2016

		Orléans		OK		OK

		Marseille Nord				OK		Pb informatique, je n'arrive pas à ouvrir le fichier

		Le Mans 				OK		Appel le 23/02/2016--->prise de contact avec une Mme qui transmet le message au Dr Thomas --> envoi sous pli confidentiel

		Colmar		OK		OK

		TOTAL		13		32

		en cours

		sans réponse

		màj 12/05/2017





Exhaustivité



		CENTRES		DIM 2011		Nb patients DIM		Nb patients inclus ds le registre		Après vérification		En plus dans le registre		Manquant dans le registre		Autres

		Lille		OK		14		14		OK		2		1		1 mort né par IMG et 1 AO III DCD non opéré 

		Amiens		OK		7		4		OK		RAS				3 patients inexistants

		Angers		OK		4		2		OK				1		1 sans AO

		Besançon				Pas de réponse

		Bordeaux		OK		14		6		OK				2		2 fistule oeso-trach, 1 AO opéré à Poitiers, 1 opéré à Necker, 1 sans AO, 1 sténose congé oeso et 2 AO III

		Brest		OK		0		0		OK		RAS

		Caen		OK		1		1		OK

		Clermont-Ferrand		OK		3		2		OK		RAS				1 sans AO

		Créteil				Pas de réponse

		Dijon		OK		4		4		OK		RAS

		Fort-de-France		OK		2		1		OK				1

		Grenoble		OK		17		12		OK				2		3 sans AO

		Bicêtre		OK		7		5

		Limoges		OK		2		2		OK

		HFME Lyon		OK		7		7		OK

		Marseille La Timone		OK		4		2		OK				2

		Montpellier		OK		6		3		OK				3

		Nancy		OK		6		6		OK		RAS

		Nantes		OK		9		12		OK		3

		Nice		OK		1		1		Pas le même???

		Armand-Trousseau				Pas de réponse

		Necker		OK		22		17		OK		1		1		5 pas opérés à Necker

		Robert Debré				Pas de réponse

		Pointe-à-Pitre		OK		1		0

		Poitiers		OK		5		5		OK		RAS

		Reims		OK		3		3		OK		RAS

		Rennes		OK		6		6		OK		RAS

		Rouen				Pas de réponse

		La Réunion		OK		4		1

		Saint-Etienne		OK		1		0		OK						1 patient opéré à Clermont-Ferrand

		Strasbourg		OK		9		5		OK						1 AO III jamais opéré, 2 suspicion AO non conf et 1 fistule oeso-trachéale sans atrésie

		Toulouse		OK		10		6						1

		Tours		OK		7		4

		Orléans		OK		2		5		OK		RAS

		Marseille Nord		OK		N'arrive pas à ouvrir le fichier

		Le Mans 		OK		2		0		OK				2		1 AO III ET 1 AO I

		Colmar		OK		1		1		OK		RAS

		TOTAL				181		137				6		16





Nb de cas par an et par centre

		Centres				Nouveaux cas en 2008:				Nouveaux cas en 2009:				Nouveaux cas en 2010:				Nouveaux cas en 2011:				Nouveaux cas en 2012:				Nouveaux cas en 2013:				Nouveaux cas en 2014:				Nouveaux cas en 2015:				Nouveaux cas en 2016:				Nouveaux cas en 2017:				Nouveaux cas en 2018:				Nouveaux cas en 2019:				Nouveaux cas en 2020:				TOTAL par centre

		Lille				6				9				9				14				15				17				3				13				11				7				15				9								128				8		7

		Amiens				3				2				4				4				3				4				7				3				3				6				2				5								46

		Angers								3				3				1				2				3				6				2				4				1				3				1								29

		Besançon				2				0				3				1				4				2				1				5				5				2				3				2				1				31

		Bordeaux				6				9				7				7				8				4				9				9				3				6				7				6				10				91				OK le 24/08/21

		Brest				2				4								1				2				1				2				0				4				1				2				2				2				23				OK le 06/05/2021

		Caen				6				5				4				1				4				4				3				1				4				5				2				5								44

		Clermont-Ferrand				1				2				2				2				2				4				1				2				7				3				4				2				4				36				OK le 25/08/2021

		Créteil				1				2				1				2				3				2				1				3				0				0				1				2				2				20				OK le 08/10/2020

		Dijon				1				2				5				4				8				1				1				4				6								3												35

		Fort-de-France				1				0				0				2				2				1				3				4				0				2				3				1				3				22

		Grenoble				5				9				6				13				7				6				11				10				7				4				8				6				3				95				OK le 23/07/20

		Bicêtre				5				9				5				5				4				7				6				7				8				7				3				6				8				80

		Limoges				1								1				2				0				2				3				1				2				3				0												15

		HFME Lyon				9				10				10				7				9				12				16				11				11				11				10				8								124				OK le 21/09/2020

		Marseille La Timone				3				4				4				2				7				1				7				12				6				17				6				2								71

		Montpellier				4				5				4				6				5				6				5				6				5				13				4				6				8				77				OK le 20/08/2021

		Nancy				5				8				8				6				2				3				3				5				10				6				2				3				5				66				OK le 16/04/2021

		Nantes				7				8				5				12				8				2				5				8				9				3				5												72				OK le 07/10/2020

		Nice				1				2				7				3				3				3				3				5				2				0				5				6				5				45				OK le 21/04/2021

		Armand-Trousseau				7				11				4				7				8				10				3				7				5				10				8				9								89

		Necker				9				9				15				18				7				16				14				15				13				13				20												149

		Robert Debré				13				6				17				9				16				13				13				7				5				17				8				10				2				136				OK le 08/10/2020

		Saint-Vincent-de-Paul				6																																																				6

		Pointe-à-Pitre				0				1				2				0				2				1				3				2				0				0				0				1				1				13				OK le 31/05/2022

		Poitiers				2				2				3				5				2				1				5				2				2				5				1				2				5				37				OK le 06/11/2020

		Reims				4				7				5				3				6				7				4				2				5				3				3				2				2				53

		Rennes				5				4				10				6				5				5				5				6				8				3				6				6				1				70				OK le 26/08/2021

		Rouen				1				8				4				14				2				5				4				6				4				8				6				2				2				66				OK le 20/08/2021

		La Réunion				4				5				7				1				2				5				4				4				9				2				1												44

		Saint-Etienne				3				7				5				0				3				2				2				3				2				0				3				2				2				34				OK le 12/10/2020

		Strasbourg				7				4				6				5				5				5				5				5				4				5				8				9								68

		Toulouse				7				8				5				6				7				3				4				9				7				4				8												68

		Tours				3				2				3				5				6				3				3				0				5				3				1				1				7				42				OK le 26/10/21

		Orléans								1				1				2				1				2				2				0				2				1				1				5				1				19				OK le 31/05/2022

		Marseille Nord				6				3				1				5				11				2				7																												35

		Le Mans 				4				3				3				1				2				0				2				0				3				0				1				0				1				20				OK le 20/08/2021

		Colmar				1				1				0				1				0				0				0																												3



		TOTAL par année				151				175				179				183				183				165				176				179				181				171				163				121				75				2102

																		169 vivants

		màj: 04/07/2019





Années clôturées

		Centres				Nveaux cas en 2012:		Suivis à 1 an en 2012:				Nveaux cas en 2013:		Suivis à 1 an 2013:				Nveaux cas en 2014:		Suivis à 1 an 2014:				Nveaux cas en 2015:		Suivis à 1 an 2015:				Nveaux cas en 2016:		Suivis à 1 an 2016:

		Lille				15		14

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Toulouse)				17		17				3		3				13		13				11		11

		Amiens				3		3				4		4				7		7				3		3				3		3

		Angers				2		2				3		3				6		6				2		2				4		4

		Besançon				0		0				0		0				1		1				5		5				5		5

		Bordeaux				7		6

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue				3		3				8		8				9		9				3		3

		Brest				2		2				1		1				2		2				0		0				4		4

		Caen				4		4				4		4				3		3				1		1				4		4

		Clermont-Ferrand				2		2				4		4				1		1				2		2				7		7

		Créteil				3		3				2		2				1		1				3		3				0		0

		Dijon				8		8				1		1				1		1				4		4				6		6

		Fort-de-France				1		1				0		0				3		3				4		3				0		0

		Grenoble				7		7				6		6				10		10				10		10				7		7

		Bicêtre				4		4				7		7				6		6				5		5				7		7

		Limoges				0		0				2		2				2		2				1		1				2		2

		HFME Lyon				9		9				12		12				15		15				11		11				11		11

		Marseille La Timone				7		7				1		1				7		7				12		11				6		6

		Montpellier				5		5				5		5				3		3				4		4				5		4 (CHU Nîmes)

		Nancy				2		2				3		3				3		3				4		4				10		10

		Nantes				1		1				2		2				5		5				8		8				9		9

		Nice				0		0				3		3				1		1				5		5				2		2

		Armand-Trousseau				8		8				10		10				3		3				7		7				5		5

		Necker				7		7				16		16				14		13

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Brest)				15		15				13		13

		Robert Debré				16		16				13		13				13		13				7		7				5		5

		Pointe-à-Pitre				0		1				1		1

		Poitiers				2		2				1		1				5		5				2		2				2		2

		Reims				6		6				7		7				4		4				2		2				5		5

		Rennes				4		4				5		5				4		4				6		6				8		8

		Rouen				2		2				4		4				3		3				6		6				4		4

		La Réunion				2		1

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue		

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Toulouse)		

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue												

GROFF Katialine: GROFF Katialine:
1 perdu de vue (Brest)		4		4				4		4				4		4				9		9

		Saint-Etienne				3		3				2		2				2		2				3		3				2		2

		Strasbourg				5		5				5		5				5		5				5		5				4		4

		Toulouse				7		7				3		3				5		5				9		9				7		7

		Tours				5		5				3		3				3		3				0		0				5		5

		Orléans				1		1				2		2				2		2				0		0				2		2

		Marseille Nord				11		11				2		2				7		7				5 (doublons avec La Timone)		Fusion avec La Timone

		Le Mans 				2		2				0		0				2		2				0		0				3		3

		Colmar				0		0				0		0				0		0				Fusion avec Strasbourg



		TOTAL				163		161				158		158				164		163				172		170				180		175











Feuil1

		CENTRES		Nb patients DIM		Nb patients inclus ds le registre		Après vérification		En plus dans le registre		Manquant dans le registre		En trop dans la liste DIM

		Lille		14		14		OK

		Amiens		7		4		OK						3

		Angers		4		2		OK				1		1

		Bordeaux		14		6		OK				2		6

		Brest		0		0		OK		RAS

		Caen		1		1		OK		RAS

		Clermont-Ferrand		3		2		OK						1

		Dijon		4		4		OK		RAS

		Fort-de-France		2		1		OK				1

		Grenoble		17		12		OK				2		3

		Limoges		2		2		OK		RAS

		HFME Lyon		7		7		OK		RAS

		Marseille La Timone		4		2		OK				2

		Montpellier		6		3		OK				3

		Nancy		6		6		OK		RAS

		Nantes		9		12		OK		3

		Necker		22		17		OK		1		1		5

		Poitiers		5		5		OK		RAS

		Reims		3		3		OK		RAS

		Rennes		6		6		OK		RAS

		Saint-Etienne		1		0		OK						1

		Strasbourg		9		5		OK				1		3

		Orléans		2		2		OK		RAS

		Le Mans 		2		0		OK				2

		Colmar		1		1		OK		RAS



		TOTAL		151		117				4		15		23





2008-2018

		Centres		2008		2009		2010		2011		2012		2013		2014		2015		2016		2017		2018		Total				Centres		Total

		Colmar		1		1		0		1		0		0		0										3				Colmar		3

		Pointe-à-Pitre				1		1				1				1										4				Pointe-à-Pitre		4

		Saint-Vincent-de-Paul		6																						6				Saint-Vincent-de-Paul		6

		Orléans				1		1		2		1		2		2		0		2		1		1		13				Orléans		13

		Limoges		1				1		2		0		2		3		1		2		3		0		15				Limoges		15

		Créteil		1		2		1		2		3		2		1		3		0		0		1		16				Créteil		16

		Fort-de-France		1		0		0		2		2		1		3		4		0		2		3		18				Fort-de-France		18

		Brest		2		4				1		2		1		2		0		4		1		2		19				Brest		19

		Le Mans 		4		3		3		1		2		0		2		0		3		0		1		19				Le Mans 		19

		Besançon		2		0		3		1		3		2		1		5		5		2		2		26				Besançon		26

		Angers				3		3		1		2		3		6		2		4		1		3		28				Angers		28

		Clermont-Ferrand		1		2		2		2		2		4		1		2		7		3		4		30				Clermont-Ferrand		30

		Poitiers		2		2		3		5		2		1		5		2		2		5		1		30				Poitiers		30

		Saint-Etienne		3		7		5		0		3		2		2		3		2		0		3		30				Saint-Etienne		30

		Tours		3		2		2		5		6		3		3		0		5		3		1		33				Tours		33

		Nice		1		2		7		3		3		3		3		5		2		0		5		34				Nice		34

		Dijon		1		2		5		4		8		1		1		4		6				3		35				Dijon		35

		Marseille Nord		6		3		1		5		11		2		7										35				Marseille Nord		35

		Caen		6		5		4		1		4		4		3		1		4		5		2		39				Caen		39

		Amiens		3		2		4		4		3		4		7		3		3		6		2		41				Amiens		41

		La Réunion		4		5		7		1		2		5		4		4		9		2		1		44				La Réunion		44

		Reims		4		7		5		3		6		7		4		2		5		3		3		49				Reims		49

		Nancy		5		8		8		6		2		3		3		5		10		6		2		58				Nancy		58

		Bicêtre		5		9		4		5		4		7		6		5		7		5		2		59				Bicêtre		59

		Strasbourg		7		4		6		5		5		5		5		5		4		5		8		59				Strasbourg		59

		Rouen		1		8		4		14		2		5		4		6		4		8		6		62				Rouen		62

		Montpellier		4		5		4		6		5		6		5		6		5		13		4		63				Montpellier		63

		Rennes		5		4		10		6		5		5		5		6		8		3		6		63				Rennes		63

		Toulouse		7		8		5		6		7		3		4		9		7		4		8		68				Toulouse		68

		Marseille La Timone		3		4		4		2		7		1		7		12		6		17		6		69				Marseille La Timone		69

		Nantes		7		8		5		12		8		2		5		8		9		3		5		72				Nantes		72

		Bordeaux		6		9		7		7		8		4		9		9		3		6		7		75				Bordeaux		75

		Armand-Trousseau		7		11		4		7		8		10		3		7		5		10		8		80				Armand-Trousseau		80

		Grenoble		5		9		6		13		7		6		11		10		7		4		8		86				Grenoble		86

		HFME Lyon		9		10		10		7		9		12		16		11		11		11		10		116				HFME Lyon		116

		Lille		6		9		9		14		15		17		3		13		11		7		15		119				Lille		119

		Robert Debré		13		6		17		9		16		13		13		7		5		17		8		124				Robert Debré		124

		Necker		9		9		15		17		7		16		14		15		13		13		20		148				Necker		148

		Total		151		175		176		182		181		164		174		175		180		169		161



																				Fait pour réunion comité du registre le 07/10/2021



Total d'AO par centre entre 2008 et 2018



Total	Colmar	Pointe-à-Pitre	Saint-Vincent-de-Paul	Orléans	Limoges	Créteil	Fort-de-France	Brest	Le Mans 	Besançon	Angers	Clermont-Ferrand	Poitiers	Saint-Etienne	Tours	Nice	Dijon	Marseille Nord	Caen	Amiens	La Réunion	Reims	Nancy	Bicêtre	Strasbourg	Rouen	Montpellier	Rennes	Toulouse	Marseille La Timone	Nantes	Bordeaux	Armand-Trousseau	Grenoble	HFME Lyon	Lille	Robert Debré	Necker	3	4	6	13	15	16	18	19	19	26	28	30	30	30	33	34	35	35	39	41	44	49	58	59	59	62	63	63	68	69	72	75	80	86	116	119	124	148	







Rattrapage

		Années de naissance		Nombre de naissance avant rattrapage		Nombre de naissance après un 1er rattrapage en 2019		Total		Nombre de naissance après un rattrapage en 2020		Total2

		2008		149		150		1		151		1

		2009		159		171		12		175		4

		2010		156		166		10		179		13

		2011		152		178		26		183		5

		2012		162		177		15		183		6

		2013		156		162		6		163		1

		2014		162		168		6		176		8

		2015		172		175		3		179		4

		Total						79				42



		Années de naissance		Nouveaux cas

		2008		151

		2009		175

		2010		179

		2011		183

		2012		183

		2013		163

		2014		176

		2015		179

		2016		181

		2017		172

		2018		163

		2019		151

		2020		151

		2021		46

		2022		10







Les centres qui remplissent directement sur l’e-CRF:
AMIENS

ANGERS

DIJON

FORT-DE-FRANCE

LILLE

LIMOGES

LA TIMONE

ORLEANS

HFME LYON

POINTE-A-PITRE

RENNES

Si vous êtes intéressés, n’hésitez pas à demander des codes

e-CRF



MISE EN CONFORMITE RGPD
Les actions terminées:
 Déclaration au registre du DPO (délégué à la protection des 

données)
 Publication du registre sur le site des études du CHU de 

Lille
 Mise à jour de la lettre d’information en intégrant le site du 

CHU

Les actions en cours:
 Convention avec les 33 centres pour encadrer le transfert 

de données
 L’envoi de la nouvelle lettre d’information à tous les centres 

pour la remettre aux parents des patients nouvellement 
inclus dans le registre et l’envoyer à tous ceux déjà inclus



La nouvelle 
lettre 
d’information:





ANALYSE SPATIALE DE L’INCIDENCE DE l’AO

Objectif de l’étude: étudier la distribution spatiale de l’incidence 
de l’AO en France métropolitaine pendant la période de 2008 à 
2020

Choix de l’unité spatiale: Nombre moyen de cas incidents / 
canton

Nombre de cas incidents: 1927



Distribution spatiale de l’incidence:



Résultats:





Discussion:

Les 3 dernières années n’étant pas exhaustives, peut-
être refaire l’analyse en les enlevant

Manque de puissance: calculer le nombre de patients 
nécessaires avant de recommencer les calculs 
statistiques
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