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* MALFORMATIONS DE MEMBRES ET
PRISE EN CHARGE MULTIDISCIPLINAIRE :

y

1.Les maladies rares

2.Le CEREFAM

3.0rganisation du parcours de soins

4. Les types de consultations

5.Les pathologies du CEREFAM
a.Malformations membres superieurs
b.Malformations membres inferieurs

6.Programme ETAM

7.Sport et prothese

8.Conclusion
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Les maladies dites rares

sont des maladies qui
touchent un petit nombre de

personnes par rapport a la
population générale et qui, en
raison de leur rareté, soulévent

des questions spécifiques. g),

En EUFODE, une maladie est
considérée comme rare
lorsqu'elle touche 5 personnes
sur 10 000*. Il existe des

milliers de maladies rares.

Si presque toutes les maladies
génétiques sont des maladies

rares, toutes les maladies rares
ne sont pas des maladies

génetiques.

O 00 ... @
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5 personnes
S N 10000

A ce jour, la cause d'un grand nombre
de ces maladies reste inconnue.

*https://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/docs/rare com fr.pdf



https://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_fr.pdf

Les maladies
rares touchent
plus de
N 3 millions

“En ,les maladies
rares représentent un enjeu

majeur de santé publique car
les 7 000 maladies rares
identifiées a ce jour atteignent
plus de 3 millions de

hersonnes soit 4,5% de la de PErsonnes
population. 1 personne
it 2000 en France

Elles concernent dans la
moitié des cas des enfants de

moins de 5 ans.”*

*https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/les-maladies-rares



https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/les-maladies-rares
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Un plan national a été mis en place en 2005 et il
est renouvelé tous les 5 ans. Ce plan est mis en

. Y s .
@; ccuvre par des centres de reference qui
" développent la recherche et accompagnent les
(IT patients atteints de ces maladies.

C
+400 Patients en 2024
Depuis 2007, un centre de référence spécialisé en

+900 Consultations en 2024 anomalies des membres a eté mis en place aux
Hopitaux de Saint-Maurice pour accompagner les
Le CEREFAM garantit lI'acces a des soins médicaux de

. = N = " .
gualité, un suivi pluridisciplinaire, une liaison efficace patients de leur p|US jeune age jusqu-a 18 ans :

entre I’hopital et les médecins/paramédicaux de ville, Le CEREFAM.
la recherche clinique. Son équipe travaille également
pour soutenir l'intégration et

Fautonomie des patients. CEntre REFerence Anomalies Membres

SREBAM /N

Anomalies des membres = maladies rares

HPEVDM| CEREFAM 2026
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EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE CEREFAM




I Hopitaux

L’EQUIPE DU CEREFAM { e
L’EQUIPE SAINT-MAURICE

Dr Nathaly QUINTERO (MPR) Responsable du CEREFAM
Dr Mariecke CHAMBERON (MPR)

Dr Frédeéric CLAVIER (Ch. Ortho)

Mme Claire FORNARO (Cadre Santé)

Mme Sarai KATTER-SUAREZ (Chef de projet)

Mme Daniela ESPINOSA GALEANO (Psychologue)
Mme Maiwenn FELDMANN (Kinésithérapeute)

Mme Margaux MODJBAFAN (Kinésitherapeute)

Mme Coline MARTINOT-LAGARDE (Ergothérapeute)
Mme Maélle ABATAN (Ergothérapeute)

Mme Jamila JAMAL (Secrétaire)

Recherche :
Dr Camille EVEILLEAU (MPR)

Mme Auriane SLAMA (Assistante en recherche clinique)

*MPR : Médecin en medecine physique et readaptation

LES INTERVENANTS EXTERIEURS
(H. Trousseau / H. Robert Debre) :

Dr Yline CAPRI
Pr Manon BACHY

Pr Franck FITOUSSI

Dr Brice ILHARREBORDE
Dr Anne-Laure SIMON
Dr Philippe SOUCHET
Pr Alain VERLOES

HPEVM | CEREFAM 2026



Réseau anomalies des membres
Centre AnDDi-Rares IleS de France-CEREFAM

SAINT-MAURICE
Hopitaux Paris Est Val-de-Marne
Dr Nathaly QUINTERO-PRIGENT
Site constitutif
COORDONATEUR Axe 2-CEREFAM
PARIS (3 SCMR + 11 CCMR) LILLE

Hopital Armand Trousseau CHU de Lille
Dr Manon BACHY Dr Clemence Vanlerberghe

Site constitutif
Site constitutif

Appareillage '\

Chirurgie h oC > Genétique

X o0

~ CEREBAM

+ VALENTON : Institut Robert Merle D'Aubigné (Dr Brice LAVRARD)
« AMIENS : Centre Hospitalier Universitaire d’Amiens (Dr Céline KLEIN)

« BREST : Centre Hospitalier Morvan (Dr Laétitia HOUX)

« MARSEILLE : Hopital La Timone Enfants (Pr. Jean-Luc JOUVE)

« LYON : Hospice Civils de Lyon (Dr Marie-Doriane MORARD)

+ ST ETIENNE : Hopital Bellevue (Dr Madeleine ASLAN)

« TOURS : CHRU de Tours - Hopital Clocheville (Dr Benoit DE COURTIVRON)
« VILLENEUVE D'ASCQ (Marc Sautelet) (Dr Léa GIACOMELLO)

+ CLEREMONT FERRAND : (Dr Mounia MANSOUR)

+« TOULOUSE : CHU de Toulouse - Hopital des Enfants (Dr Abdelaziz ABID)
« NANCY : Hopital D'enfant, CHRU de Nancy (Pr. Pierre JOURNEAU)*

*changement de responsable



Handicap: Limitation d'activite
ou restriction de la
participation a la vie en societe
subie par une personne en
raison d'une altération d'une
fonction ou d'un trouble de
santé invalidant.

Dictionnaire Le Robert

Handicap: 1. Limitation
d’activité ou restriction de
participation a la vie en societé
due a une altération des
capacites sensorielles,
physiques, mentales, cognitives
ou psychiques.
e Synonymes : infirmite -
déficience
Dictionnaire Larousse.

Handicap

Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une
personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant

La loi du 1 fevrier 2005, portant sur l’égaliteé des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapees (article 114)

https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000809647

AU CEREFAM, NOUS PREFERONS LE MOT

DIFFERENCE.

HPEVM | CEREFAM 2025
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ORGANISATIO
URS DE SOINS




SELON LA DECOUVERTE DE A

MALFORMATION
Antenatal

a la description factuelle de I'anomalie et éviter tout

@ Le diagnostic a I'échographie :I'échographiste doit se limiter
commentaire pronostique).

Adresser le patient en Centre Pluridisciplinaire de
Diagnostic Prénatal (CPDPN).

Proposer un RDV dans un Centre de reférence spéecialisée
@ en malformation de membres pour consultation antenatal.

de référence spécialisée en malformation de membres et

@ Confirmation de diagnostique a la naissance dans un Centre
mise en place d'une prise en charge multidisciplinaire.



A la naissance

Un examen clinique complet en présence du ou des parent(s) doit étre rapidement

réalisé a la maternité. Les professionnels ne doivent en aucun cas avoir une attitude
de fuite, méme si dans la majorité des cas, ils n‘ont jamais eté confrontés a cette

situation du fait de la rareté de la malformation.

de membres pour une premiere consultation et confirmation du

@ Adresser la famille vers un Centre de référence spécialisée en malformation
diagnostique + mise d’'une prise en charge multidisciplinaire.



DE CONSULTA

.
-C
'nc

CEREEAM

v \
\(Q)V Hopitaux
\/ Paris Est

Val:Marne



N—

TYPE DE
CONSULTATION

1.Consultation antéenatale

2. Consultation de 1ere fois

3. Consultation de suivi
a. Suivi
b.Appareillage

4, Croissance
a.Bilans
b.Hospitalisation complete (HC)

c. Hospitalisation de jour (HDJ)

HPEVM | CEREFAM 2026



1.Consultation anténatale



Ces consultations sont demandées par :
Des Centres Pluridisciplinaires de Diagnostic

PreNatal (CPDPN)

Des obstétriciens / echographistes

Des couples recherchant des informations
concernant la malformation découverte chez
leur enfant

L’ ASSEDEA (association de parents)

HPEVM | CEREFAM 2026



Transmission d’informations aux couples :

OBJECTIFS DE LA o Eventuelles étiologies (isolee, associee a un
CONSULTATION syndrome...)

o Aspects fonctionnels dans la vie quotidienne

« Possibilites therapeutiques (chirurgies,
appareillages, suivi...)

« Partage de notre expertise des enfants porteurs
de malformation similaire

« Proposition d’un accompagnement
pluridisciplinaire apres la naissance de ’enfant

HPEVM | CEREFAM 2026



Organisation de la
consultation

e Rendez-vous rapide (10 jours) pour
répondre a l'angoisse du couple

e Créneaux spécifiqgues d’une heure

e Consultation pluridisciplinaire
associant :médecin spécialisé,
psychologue, reéducateur

e L'installation protocolisée pour
favoriser |’échange et la confiance

HPEVM | CEREFAM 2026



Phases d'une consultation
antenatale

EQUIPE PLURI-PROFESSIONNELLE

. Phases :
i L'annonce

_Lechoc c
. L'information

FAM 2026



MEMBRE INFERIEUR

e Fémur court
« Ectromélie longitudinale externe ou

hypoplasie de la fibula

o Ectromeélie longitudinale interne ou
hypoplasie du tibia

e PBVE

HPEVM | CEREFAM 2026

MEMBRE SUPERIEUR

Agenesie de ’avant-bras et du carpe
Main bote radiale/ulnaire
Ectrodactylie

Brachydactylies




Centre de rélérance pow les anomabes de memires |CEREFAM)

CONSULTATION ANTENATALE

Deilai enire l'appel et la consullation:

O NG

O L.SOUCHE

O C. MAATINOT-LAGARDE
O DMERIOT

DoA:
Sexe: OoF

Grossesse prévue O

Grossesse madicalement assisiée O MOH
% O Stimwl ation OFIV ICSI

Parficularités grossesse;. O OU 0O Métrorragies
O Médicament O Gémell aire

Mombre des grossesse; VG O FCs0O
It :

Ceantre de réddérence powr les anomakes de membres (CEREFAM)

NON O

Age

Faite O Non fate O
Faite O Non faite O

Conseil génétique O
Soutien psychologique O

SUITES
O Appel téléphonique aprés la consultation
O Deuxiéme consulfation anténatale

0O IMG - Date:

[0 Nombre de vaisseaux du cordon

0O Naissance - Date:
Nomde l'enfant;
Diagnosfic a la naissance:




LES MOTS DITS SUR L’ANOMALIE

o Les futurs parents utilisent souvent le terme de
handicap lors de cette consultation anténatale

e Ces enfants sont bien souvent autonomes dans la vie
quotidienne

e Le terme « handicap » est a interroger dans chaque
situation

e Demande de dossier MDPH : il est discuté, au cas par
cas avec les parents, le besoin d’ouverture de dossier
MDPH, sujet de débat regulier avec l’équipe
pluriprofessionnelle et [’équipe enseignante a la
scolarisation de Uenfant (demande d’AVS...).

HPEVM | CEREFAM 2026



e Symeétrie

e LONgueur
o Esthétique
e Préhension
o Sensibilite

HPEVM | CEREFAM 2026




“Un homme qui perd ses bras
dans un accident
doit lutter longtemps pour s’adapter
a sa nouvelle conformation,
mais celui qui nait sans bras
souffre uniquement de sa singularite,
n‘ayant jamais eu de bras,
Ils ne lui manquent pas.”

Steinbeck, 1952
A I'estd’Eden



2. Consultation de lere fois



CONSULTATION DE
1ERE FOIS

o Il s'agit egalement d'une consultation
pluriprofessionnelle : un médecin, un
kinésitherapeute ou ergothéerapeute et un
psychologue

o Cette consultation permet dexaminer le patient
et de poser/confirmer le diagnostic

e C'est l'occasion d'etablir le projet thérapeutique
pour la prise en charge de la pathologie.

HPEVM | CEREFAM 2026



3. Consultation de Suivi



CONSULTATION DE SUIVI

o Lors de ces consultations, les médecins peuvent :
o apprecier I’évolution de l’enfant
o analyser les besoins en rapport avec sa
croissance (notamment lajustement de la
prothese)
o évaluer projet chirurgical et thérapeutique du
patient.

La station debout, l'esthétique, la déambulation, la
marche, les activités de sport et loisir.

e La prise en charge est toujours pluridisciplinaire
(Médecin MPR, chirurgien orthopédiste,
kinésitherapeute, ergotherapeute, psychologue).

o Ces consultations peuvent avoir plusieurs objectifs :

Pendant les consultations d'appareillages les
orthoprothésistes travaillent avec l'équipe du
CEREFAM pour le moulage, l'essayage et la
livraison des protheses adaptées a chaque enfant
(semelles, chaussons, orthoprotheses, protheses).

Ils font tester les prototypes et cherchent en
permanence des moyens et techniques pour mieux
répondre aux besoins du patient.

Apres une évaluation et une consultation de 1ére
fois, nous pouvons porposer une consultation
genetiquea la demande des parents ou de l'équipe
médicale.

HPEVM | CEREFAM 2026



4. Consultation de croissance



BILANS

AVQ

« Adaptations a domicile
Appareillage

Prothese

Permis de conduire
Passage enfant-adulte

HPEVM | CEREFAM 2025

Croissance

HOSPITALISATION
COMPLETE (HC)

« Suite post-opératoire

HOSPITALISATION
DE JOUR (HDJ)

o Arthrogrypose
« Allongements des
membres
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Pathologies
prises en charge

au CEREFAM




Malformations transversales

Malformations longitudinales

Humeérus Humeérus
Meédiale Centrale Latérale
Avant-Bras :
Mb Su Ulna Radius
P Carpe Fente
Main Metacarpe Main bote ulnaire Ectrodactylie | Main bote radiale
Doigts
Bassin Bassin
, Fémur DFFP*
Femur Fémur court congénital
Mb Inf Tibia + Fibula Tibia Fibula
Arriere Pied Arriere Pied Fente Arriere Pied
Pied Meédio Pied Pied | Médio Pied Pied | Médio Pied
Avant Pied Avant Pied Avant Pied

HPEVM | CEREFAM 2025




Se tique
, Dysmélie: developpements anormaux d’un ou plusieurs membres (trouble de
I'embryogénese :exces ou insuffisance)
, Ectromélie (gr :ektros :anormal ;melos :membre) absence congénital, total ou

partiel, d'un ou plusieurs membres, transversale ou longitudinale :

., Ectromélie transversale
_ Ectromelie longitudinale :

_EL latérales

. EL médiale

. E centrale de la main ou du pied
, Amélie (gr :a :privatif; melos :membre) absence complete d'un ou plusieurs

membres

., Phocomélie / syn de méromélie (gr :phoké :phoque; melos :membre) hypoplasie
ou une aplasie située a la racine du membre

, Hémimélie (gr :hémi :demi; melos :membre) defaut de developpement de
I"'extrémité distale d'un membre

, Brachydactylie : (Gr :brakhus :court - Daktulos :doigts) brieveté des doigts

., Symbractydactylie : Brachydactylie +syndactylie (fusion anormale de deux ou

lusieurs doiz%ts ou orteils
HPEVM | CEREFAM 20



Malforma ons




1.Malformations transversales :
a.Agénesie bras / avant-

bras / carpe

b.Brides amniotiques dx
differentiel

2.Malformations longitudinales
a.Main bote radiale / Main
bote ulnaire
b.Ectrodactylie

HPEVM | CEREFAM 2025




PREVALENCE

Polydactylies post axiales :300/100 000 naissances
vivantes

Ectrodactylie :5,4/100 000 naissances vivantes
Agénésie de la main et de lI'avant-bras: 19 /100 000
naissances vivantes

Main bote radiale :3/100 000 naissances vivantes

Main bote ulnaire :1/100 000 naissances vivantes
Hypoplasies pouce :0,4/100 000 naissances vivantes
Clinodactylie, camptodactylie : 0,1/ 100 000 naissances
vivantes

Polydactylies pré axiales :0,1/100 000 naissances vivantes
Macrodactylies et gigantismes :0,01/100 000 naissances
vivantes
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Photos CEREFAM - HPEVM
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Filgure 1. Dueasin d illustration do ba classification modilide des symbrachydaciylies
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Malformations

membres
superieurs:

PRISE EN CHARGE
PLURIDISCIPLINAIRE

Médecin MPR, chirurgien orthopédiste,
ergothérapeute, psychologue

HPEVM | CEREFAM 2026



Principes de la prise en charge
- Que veut I'enfant et sa famille ?

- Qu'existe-t-il ?
o Objectif fonctionnel ?

e Prothése =outil
o Proposition prothese esthétique au début de la vie en

fonction de la demande

o Prothése mecanique sans commande rend peu de
services fonctionnels avant 3 ans

o Prothese portée a partir de 4/5 ans principalement
pour |'apprentissage du vélo.

e A partir de 8 ans, demandes pour activités spéecifiques

HPEVM | CEREFAM 2025



Protheses
esthetiques

HPEVM | CEREFAM 2025




Protheses
esthetiques

Protheses Hyper-
esthetiques

HPEVM | CEREFAM 2026
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Protheses
mecaniques
(sans harnais de
commande)

HPEVM | CEREFAM 2026



Protheses outils

Photos CEREFAM - HSM
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Prothése Myoeéléctrique basique

transmetteur

microprocesseu manchon

«myo » du grec « mys » qui signifie muscle

o Prothéses alimentées par une énergie
électrique. Chaque contraction des muscles
crée une tension électrique sur la

peau, de I'ordre de
guelques microvolts.

o Electrodes au contact de la peau (dans

I'emboiture)
o => détectent les contractions
musculaires, les amplifient et les

transféerent au systeme électronique de
la prothese sous forme de signaux de
Photos CEREFAM controle. HPEVM | CEREFAM 2026
o Ces signhaux mettent ensuite la
prothese en mouvement.




Protheses
myoeélectriques
bioniques
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Main imprimee
3D —Super Heros
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Aides
techniques

HPEVM | CEREFAM 2025
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ATTELLES
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Malforma_tiops_ des
membres inferieurs




MEMBRE INFERIEUR

1.Malformations transversales
a.Femur court (agénésie feémorale)

/ Deéficience femorale focale
proximale

b.Agénésie du pied

c.Brides amniotiques

2.Malformations longitudinales
a.Ectromelie longitudinale externe

(hypoplasie fibulaire)
b.Ectromélie longitudinale interne
(hypoplasie tibiale)
c.Pieds en fentes / Ectrodactylies

HPEVM | CEREFAM 2026



Prevalence

« Maladies de brides amniotiques :1/11 200 naissances
vivantes (Cignini, 2012)

e Hypoplasie fémorale :1/50 000 a 200 000 naissances
vivantes (Ghanem, 2008)

e Hypoplasie fibulaire :1et 2 /100 000 naissances

vivantes (Ghanem, 2008)
e Hypoplasie tibiale :1/1000 000 naissances vivantes

(Ghanem, 2008)

HPEVM | CEREFAM 2025



1. BRIDES AMNIOTIQUES

Photo CEREFAM - HPEVM
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2. HYPOPLASIE
FEMORALE

Type A :longueur de fémur >50% que I'autre cote
Type B :Longueur Fémur est de 50% ou moins que

Y I'autre coté
Type C :agénésie fémorale quasi-complete

Type A Type B Type C Type D
G. T. Aitken, chirurgien orthopédiste américain (1969)
La classe A est la moins sévere :le fémur est raccourci avec une coxa

vara, mais un cotyle, une téte et un col présents, et la classe D la plus
grave :l'acetabulum et le fémur proximal sont absents

160H 3 Uriang IRWSEsy
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PALEY
CFD
CLASSIFICATION

Type 1: Le fémur est intact avec une hanche et un genou mobiles
A. L'ossification proximale est normale

B. Il existe un retard d’ossification

Type 2 : Pseudarthrose proximale mobile et genou mobile

A. Présence d’une téte fémorale dans I'acétabulum

B. Absence de téte fémorale ou trés hypoplasique
Type 3 : Hypoplasie diaphysaire du fémur

These M Zemour 2021
Unilateral Proximal Focal Femoral Deficiency A. La mobilité du genou est limitée mais > 45 degrés
Quality-of-Life and Function in children and adults wearing a B. Lamobilité du genou est trés limitée (< 45 degrés)
prosthetic Iimb C. Absence de fémur
HPEVM | CEREFAM 2026 Type 4 : Déficience fémorale distale




3. ECTROMELIE
LONGITUDINALE EXTERNE

Classification Achterman et Kalamchi

A.Type Ia :hypoplasie tubulaire, la fibule proximale est a distance de l'interligne du genou, la fibula
distale est au niveau du déme italien.

B. Type Ib : /e tiers proximal de la fibula est absent, et sa portion distale ne coutient pas la cheuville.

C. Type II : agénésie du éproné et incurvation antérieure du tibia
HPEVM | CEREFAM 2026
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4. ECTROMELIE LONGITUDINALE
INTERNE - HYPOPLASIE TIBIALE

Classification de Jones

HPEVM | CEREFAM 2026
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5. AGENESIE DU PIED

Photo CEREFAM - HSM



Malformations PRISE EN CHARGE

PLURIDISCIPLINAIRE

membres

= ry .
f m Médecin MPR, chirurgien orthopédiste,
i, In erleu rs - kinésithérapeute, psychologue, appareilleur
Prise en charge
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Principes de la prise en charge

=>(0bjectifs fonctionnels :
- station debout,
o transferts
- déambulation,
o marche,
- activité physique
o sport ..

=>2 conditions

o Pieds plantigrades
- Deux membres inférieurs de

méme longueur

HPEVM | CEREFAM 2026



Examen Clinique

= Inégalité de longueur des
membres inférieurs (ILMI)

= Mesure debout a I'aide de planchettes
sous le MI le plus court =>égalisation
des épines iliaques postéro-
superieures

= (Mesure couché :metre-ruban, patella
au zénith :moins précis)

o
— ‘a
- _ i
pr

R[]

=> ILMI constante en %

pendant la croissance
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Examen Radiologique

Radiomensuration des deux membres
inférieurs avec réglette

ou Radiographie EOS debout (moins
irradiant)

1tous les 2 ans (plus rapproché selon
les besoins)

HPEVM | CEREFAM 2026



Objectifs de la prise
en charge

=> Avoir a I'age
adulte deux genoux
au méme niveau
(genou protheétique
et genou
physiologique)
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Principes de prise en charge ILMI

Pronostic d'inégalité de
longueur des MI en fin de

. i reill
it Traitement Appareillage
Chirurgicale :par épiphysiodese fémorale inférieure Semelle : 1.5cm le reste sous
controlatérale. la chaussure
<a5cm

*Kiné: lutte contre I'’équin du pied

1a 3 allongements :le lervers 7ans et les derniers en fin de Orthoprothese puis apres ler

o _ croissance ] allongement, chaussure compensée en
+/-épiphysiodese femorale inferieure controlaterale attendant I’'égalisation finale.

Entre5cm et 15cm

*Kiné: lutte contre I'équin du pied, avant I'allongement *Sipied en équin dans l'appareillage:
et contre flexum de hanche et genou pendant I'allongement | botte de nuit pour posturer le pied a 90 °

Discussion lors des consultations chirurgicales de suivi ‘ Orthoprothese
Entre 15¢m et 20 cm En fonction des articulations sus et sous jacentes : puis prothése ou semelles en fonction
méme thérapeutique qu'entre 7 et 15cm ou >20cm de la décision chirurgicale

Pas d’égalisation possible en France actuellement Orthoprothese
>a20cm -appareiller sans chirurgie ou
-chirurgie d'amputation du pied avec objectif :avoir les prothese fémorale {tibiale souyvent
genoux a I'dge adulte de la méme hauteur avec cuissard ou ailettes condyliennes
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Resume

e Pronostic ILMI final
<15 cm: possibhilite
d’egalisation

e Pronostic >20cm:
pas d’indication
d’egalisation

e Entre les 2: déepend
des anomalies
associees




Si hypoplasie non egalisable
Objectif : segment femoral
unique :
amputation partielle du pied
+/- épiphysiodese

HPEVM | CEREFAM 2026 I
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e Protheses
- Tibiales

- Fémorales
o Orthoprotheses
e Chaussons
e Semelles

=>Ameéelioration appareillage
grace analyse de la marche (Zeno,
Zebris, AQM)
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Chirurgies

o Epiphysiodéses

e Allongements fémur ou tibia
o Fixateur externe
- Clou électromagnétique

e Repousses osseuses

« Amputation du pied (Pirogoff)

HPEVM | CEREFAM 2026



B3 Resting zone

EPIPHYSIODESE |

Proliferating zone

Hypertrophic zone

o ERA N R \’ ~ Ossification zone

Chirurgie d’épiphysiodese
(agrafes, vis, plaque en 8, curetage des
cellules)

G vl
R 'i.r‘ Trabecular bone
SRk A
S R

PRELATAL ABE W YEAm

Temporaire

table de croissance reésiduelle de Green et Anderson des cartilages de

Anderson JBJS 1963

croissance autour du genou
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ALLONGEMENTS

Chirurgie d'allongements
Photos CEREFAM

-=>Allongement possible 20% longueur du membre

Ablation

Début
distracteur

allongement

‘ Appui total ‘

] Phase d’ 1)
GHN| I€mps Allongement Phase de
lel: De 1 mm/iour Consolidation
Latence 1 mois par cm allongé
JO I3 J7-10 2 mois et % 8 a2 9 mois
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REPOUSSE OSSEUSE

Chirurgie de reprise de repousse osseuse
Photos CEREFAM
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OPERATION DE PIROGOFF. 123

Chirurgie d'amputation avant-pied type Pirogoff
Photos CEREFAM +Trousseau

AMPUTATION AVANT-PIED

Principe N o
e Conserver la peau du talon act E ‘
e Moignhon conique
e Avancer et verticaliser le calcanéum
e Arthrodése calcanéo-tibiale

Sciago du caleandum S Eben Watson, MD. Pirogoff's operation. The Lancet. Volume 75, ISSUE 19
P505-506, May 19, 1860

!ho amputation technique (lateral view).

HPEVM | CEREFAM 2026
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eoperative situation postoperative situation
preope

FM. den Bakher ot ol J Bone Joint Surg Am 2010.92:2462-
2468
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« Demande des parents/enfants de rencontrer
d’autres familles/enfants avec les mémes
malformations

« Besoin d'acquérir des compéetences d’autosoins
et psycho-sociales

« Recommandations de la HAS de mise en ceuvre
de programmes d’Education Therapeutique

o Patients & aidants (1 ou 2 parents par enfant)

« Professionnels de santé : médecin coordinateur,
éducateurs, kinésithérapeute, ergothérapeute,
EAPAS, psychologue

e Partenaires (associations, appareilleurs...)
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Ateliers membre inférieur

Ateliers membre supérieurs
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JOURNEE MULTISPORT

Depuis 2022, nous organisons une journée multisports pour briser les
barrieres de la différence et encourager la pratique sportive chez les
enfants suivis au CEREFAM.

P

I 6 DISCIPLINES SPORTIVES PROPOSEES

PARTICIPANTS ENFANTS PORTEURS DE PROTHESES

80
ENFANTS POUR 2025

Avec la présence d’entraineurs spécialisés et d’athletes olympiques

Cet éevénement favorise l’intégration en accueillant également des
enfants des centres de loisirs. Les familles decouvrent la diversité des

sports accessibles et les bienfaits de ’activité physique pour leurs

enfants.
HPEVM | CEREFAM 2025




Sport de ballon (basket, rugby,
football)

-
x Sports de combat (Judo, boxe, 7umba

karaté, karv-maga)

M_‘ Sport de raquette (tennis de

‘ Escalad
s X table, tennis, badminton) SCalade

Autres activites seront évoquees

Football (velo, surf...)
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Place des patients, des

familles et des
associations

o ASSEDEA
o Alllance arthrogrypose

o Association Syndrome
de Poland

e E-nable

COUREZ POUR I/

U']URS




I— Sass et al. BMC Pregnancy and Childbirth (2017) 17:413

DOI 10.1186/512884-017-1585-0 BMC Pregnancy and Childbirth

Sass L., etal.
BMC pregnancy and childbirth
17.1 (2017), 1-9.

—

@ CrossMark

Fever in pregnancy and the risk of
congemtal malformatlons a cohort study

LoSass' . S Urho J. Kaerqc:ard J. W. Dreier’, K. Strandb

-13(8

- and A-M. Nybo An dersen’

(D
«u

e Etude de cohorte basee sur la population
o Objectif: determiner si la fievre pendant le premier trimestre est associée a un

risque accru d'anomalies congeénitales

e Population:

o Danish National Birth Cohort (DNBC)
o 2876 naissances sur /7,344 ont presente des malformations congenitales

o |l n'existe aucune relation entre fievre et malformation congenitale
e La prevalence des malformations etait plus elevee chez les meres avec diabete



Selective serotonin reuptake inhibitor use e
BAC Mecne, 16,1 (2019), 1-14. during early pregnancy and congenital

malformations: a systematic review and

meta-analysis of cohort studies of more

than 9 million births

Shan-Yan Gao', Qi-Jun Wu', Ce Sun', Tie-Ning Zhang?, Zi-Qi Shen’, Cai-Xia Liu®, Ting-Ting Gong?, Xin Xu',

Chao Ji', Dong-Hui Huang', Qing Chang' and Yu-Hong Zhao'’

e Objectif: comprendre les associations entre 'utilisation des inhibiteurs selectifs
e de la recapture de la sérotonine pendant la grossesse et le risque de
malformations congeénitales

Population:

. 9,085,954 naissances, 29 articles
Le risque de malformations congeénitales est tres faible et il n'y a aucune preuve

e d'un effet teratogene substantiel des ISRS



Forci et al. BMC Pediatrics (2020) 20:272

[ https//doi.org/10.1186/s12887-020-02179-6 B M C Ped iatri CS

Forci, K., et al. |
BMC Pediatrics 20 (2020), 1-10. RESEARCH ARTICLE Open Access

Prevalence of congenital malformations '!)
at the “les Orangers” maternity and o
reproductive health Hospital of Rabat:
descriptive study of 470 anomalies

K. Forci" ®, M. H. Alami'?, E. Bouaiti®, M. Slaoui®, A. Mdaghri Alaoui'” and A. Thimou lzgua'®

Etude épidémiologique descriptive
Objectif: Analyser les cas de malformations congénitales diagnostiques a I'hOpital de maternite
et de santeé reproductive «Les Orangers» a Rabat
Population:
o Maternite «Les Orangers» et Hopital de santé de la reproduction a Rabat
o 245 naissances sur 43,923 ont présenté des malformations congenitales
Le diagnostic prenatal des malformations congenitales a été réalisé dans 28,6% des cas
Les malformations musculosquelettiques representaient 33% des cas suivis de malformations
neurologiques avec un 18%, puis anomalies des yeux, des oreilles, du visage et du cou 12%



JPO: Journal of Prosthetics and Orthotics




Centre AnDDi-Rares lleS-de-France-CEREFAM

RCP Appareillage

Le Centre de Réeféerence pour les Anomalies des Membres (CEREFAM)
(Site constitutif) vous propose 4 RCPsur I’appareillage en 2026.
Inscrivez-vous des maintenant sur la plateforme Skeemet !

JEUDI 12 mars 2026
JEUDI 11 juin 2026
JEUDI 24 septembre 2026
JEUDI 20 décembre 2026
A 17H

RDV en ligne
https://staff.skemeet.io/rcp-appareillage-cerefam.322

( )V Hopitaux
\/ Paris Est

Val:Marne



https://staff.skemeet.io/rcp-appareillage-cerefam.322

Centre AnDDi-Rares lleS-de-France-CEREFAM

Journee
Multisports

2/ ma 2026

Soutenez ce projet sportif !
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MERCI

Centre AnDDi-RareslleS-de-France-CEREFAM

Service de l’Appareil LocomoteuretduRachis- Pole Enfant
HopitauxParisEst Val-de-Marne- Site Saint-Maurice

0143966350

www.hpevm.fr /'www.cerefam.fr

12-14ruedeVal d’Osne
94410SaintMaurice

inr-b@ght94n.fr
cerefam®@ght94n.fr
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