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ATENA : le 7M€ registre en France

La France compte actuellement six registres d'anomalies
congénitales couvrant 19% des naissances.

— Besoin d’'un 7éme registre pour renforcer la surveillance en

A N augmentant :
v ’ / I o W - la couverture sur le territoire
®

\ - en développant la recherche sur la relation entre
4 expositions environnementales et anomalies congénitales.

e Bordeaux
Nouvelle-Aquitaine —>

Nouvelle-Aquitaine:
* 12 départements
E e 80 000 km?2

* 5,8 millions d’habitants, 56 000 naissances
Carte des registres en France, 2022

 Environ 2200 cas attendus annuellement



Equipe

Porteur de projets Dr Julie THOMAS CHABANEIX

Responsables scientifiques et co-cordinatrices

e Coordination santé publique et épidémiologie : Dr FLEUR DELVA Santé environnementale périnatale, centre ARTEMIS

e Coordination génétique : Pr Caroline ROORYCK-THAMBO Chef de service, genétique médicale et laboratoire de
génétique moléculaire
e Coordination santé publique et épidémiologie : Dr Marianne SAVES VMeéthodologie épidéemiologie

Responsables scientifiques

e Pharmaco-épidémiologie : Dr Clément CHOLLE Centre Régional de Pharmacovigilance de Bordeaux
e Informatique médicale : Dr Romain GRIFFIER, Dr Vianney JOUHET Unité Informatique et Archivistique Médicales

e Responsables administratifs: Dr Anne GIMBERT, M. Vincent DEJARNAC Direction de la Recherche Clinique et de
I'Innovation

Equipe projet

e Chargée de projet : Anne-Cécile Huby

e Data-manager : Rozenn Mingam

e ARCs : Morgane ALLAND, Anne SOURISSEAU, Isabelle Brunello

e Praticiens : Dr Marine LEGENDRE, Dr Emilie ROQUAND-WAGNER, service de Génétique Clinique




ATE

Population surveil

Enfants/foetus :

v" Nés vivants ou mort-nés ou mort foetale in utero ou interruption médicale de
grossesse

v' De meére domiciliée en Nouvelle Aquitaine

v' Et présentant une anomalie congénitale ou chromosomique diagnostiquée en
antenatal ou post-natal jusqu’a une annee de vie.

v" Dont la non-opposition des deux titulaires ou du seul titulaire de I'autorité
parentale a été donnée,

v" Dont la mere et/ou le pere est affilié ou bénéficiaire d’'un régime de sécurité

sociale.
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Stage 2
=> 2200 cas/an
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Stage 1
~ 1200 cas/an
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Validation des cas
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: Diagnostique évident

Niveau 3: comité de validation (généticien, pédiatre,
spécialistes,...)
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ATEN A

Source des données

CPDPN (n=4),

échographistes de références (n=9),
Cardiopédiatres (n=3),

Services de feetopathologie (n=3),
CRMR

laboratoires de génétiques
biologique,

PMSI

sources

Centre Artemis

Cas

Diagnostic
anténatal

Diagnostic

Gepistre post-natal

ATENA

Diagnostic
Post-mortem

sources

Services de foetopathologie (n=3)
services de réanimation pédiatrique (n=5),

Centre de référence de la mort inattendue du nourrisson (n=3),

Laboratoires de génétique biologique .

sources

Maternités (n=50),

Services de néonatologie
(n=21),

Services de pédiatrie,
CRMR

Services de chirurgie
pédiatrique,

Services de cardiologie
pédiatrique (n=3)

Pédiatres de ville,

Chirurgies pédiatres de
ville,

Bases PMSI,

Entrepdts données de
santé.

Services de génétique
(n=3)

Laboratoires de
génétiques biologiques




Nouvelle-Aquitaine: une région variée

Eg Noticouye Grille de densité des EPCI en Nouvelle-Aquitaine
N Aquitaine en 2017 Les communes selon leur orientation agricole

¥
\

- Premiére region en
agriculture en France et en
Europe

-  Problemes environmentaux

=> Centre ARTEMIS center

Viticulture

Cereals

peu dense I:I

dense [l Breeding

Vegetables




ATE
Auto-guestionnaire environmental

| o _ _ N _. _________________________ \ ATENA : Données Personnelles et Questionnaire Environnemental
 Identification des cas : IQ EDCap

) J .

-,

Residency : addresses
R bl Work(s): skills, addresses, dates
_______________________________________________ Drug treatments

Home environment data (construction, renovation, pets

T T T T T T T T . etc..)
, : ’ i
. ® Inforrr'mat|orTs sur l'auto - Tobacco, alcohol, recreational drug usages
| questionnaire i _ _
: _ Informations consentement | >ocial environment




ATEN Contact BB 2rs ) . [P e g
ONtacts N | VOUS RESIDEZ EN NOUVELLE-AQUITAINE ?

7 .

Contactez nous:

Registre des anomalies congénitales en Nouvelle-Aquitaine
Registre.atena@chu-bordeaux.fr

05.57. 65.66.50

Le registre ATENA a été créé afin de recenser
toutes les anomalies congénitales découvertes

Une anomalie congénitale

a été découverte chez en Nouvelle-Aquitaine.
votre enfant au cours Les données concernant cette anomalie et sa

< survenue seront recueillies et codées. Si vous ne
de la grossesse ou apres vous opposez pas G participer a ce registre, un
Sa naissance ? questionnaire environnemental vous sera proposé. &

Ces informations nous permettront de surveiller
la survenue des anomalies congénitales dans

i [w] - notre région, et de réaliser de nombreuses
= Registre

recherches (environnementales, génétiques,

x- Photo : AdobeStock - Févrler

rdeau

diagnostiques...).

( o ATENA N’hésitez pas @ demander de plus amples
gca)) Mg informations @ I'équipe soignante.

HU de Bor

Contact : registre des anomalies congénitales en Nouvelle-Aquitaine (ATENA)
CHU de Bordeaux, Groupe hospitalier Sud, Hopital Haut-Levéque, avenue de Magellan 33604 Pessac cedex

L Tél.0524 54 9377 R registre.atena@chu-bordeaux.fr & www.registre-atena.fr
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