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Newsletter N°7 Le 29 Juin 2011

Bonjour a toutes et tous,
Gréace a la collaboration de tous, nous totalisons 89 patients au 24 Juin 2011 soit 13 de plus
depuis la précédente newsletter (11 Avril 2011).

Nous ne sommes donc plus trés loin de notre objectif des 100 dossiers analysables (nous
avons prévu 110 inclusions pour avoir la garantie d’un suivi sur 2 ans).

Déja 25 enfants ont soufflé leur premiere bougie!
Merci & tous.

Suivi des inclusions

—e— inclusions théariques cumulées
inclusions réelles cunulées
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Nous avons identifié un nouveau CRCM participant aux inclusions depuis
le 11 Avril 2011.

Cependant cette étude reste ouverte a tous les centres, aussi n’hésitez pas a
Nous contacter pour tout conseil d’'inclusion ou de suivi.

| INFORMATIONS IMPORTANTES - RAPPEL |

@ Mémo pour les inclusions : les patients présentant un iléus méconial ,
les faux négatifs du dépistage, les formes atténuées de la maladie ne relevant
pas du suivi classique régulier ne peuvent pas étre inclus

@ La fiche d’inclusion faxée au 01 45 57 10 59 déclenche I'envoi du calendrier de
I'étude, permet de tenir & jour les inclusions et de vous envoyer par mail en temps
réel les dates de convocation.
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Q@ Nous vous remercions d'étre particulierement vigilants pour collecter les données
suivantes :
- Le périmetre céphalique et brachial
- Le mode de garde
- La consommation de tabac pere et mere
- Le ionogramme urinaire avec créatininurie a Mi, M6, M12, M24.
- L’élastase fécale a M6, M12, M24 si elle est initialement normale.

@ La plupart des centres arrivent a envoyer les pages de CRF au fur et a mesure des
bilans réalisés. Cela est difficile pour quelques centres qui sont alors trop souvent
dérangés par les relances. Ainsi nous leur proposons de nous adresser par fax la
feuille de consultation, les données chiffrées de I'enquéte diététique et les bilans
biologigues, alors Angele PRISO se propose de remplir les pages de CRF.

@ Enfin, une bonne nouvelle !
Lors du Conseil Scientifique de Vaincre La Mucoviscidose, nous avons déposé une
demande de subvention complémentaire de 150 Euros par patient inclus sur 2 ans
qui sera versée a chaque CRCM. L’accueil semble avoir été favorable étant donnée
la dynamique trés positive de I'étude.

Un grand merci a toutes et tous.
En vous souhaitant de bonnes vacances d’été.
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