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Une première rencontre s'est tenue à l'Hopital Tenon à Paris, avec Meryem de la filière RespiFIL pour
l'élaboration de la Fiche patient Papillomatose Respiratoire Récurrente avec atteintes trachéobronchiques
et/ou pulmonaires, fiche destinée à être intégrée sur leur site web. La filière assure ainsi son rôle en fédérant
au niveau national les ressources et expertises dans le but de faciliter le parcours de soin, le diagnostic et la
prise en charge des patients, de l'enfant et de l'adulte. Les différents aspects de cette prise en charge ont été
évoqués, en particulier l'utilisation du vaccin Gardasil® et des médicaments cidofovir et bévacizumab
(Avastin®). La réflexion va se poursuivre et être élargie. Vos médecins pneumologues ou endoscopistes
thoraciques seront contactés et nous vous tiendrons informés des avancées. Merci à RespiFIL d'avoir pensé
à nos patients et leurs familles malgré la très grande rareté de l'atteinte pulmonaire.

Lors de la dernière Assemblée Générale, le Pr Fayoux ORL et Chirurgie Cervicofaciale Pédiatrique - CHRU
Lille nous a présenté une mise au point sur la place de l'Avastin® et du Gardasil® dans la PRR. Intervention
fort intéressante et accessible à tous à  retrouver au lien suivant : Présentation Pr Fayoux.

VaincreLaPapillomatosevaincrelapapillomatose@gmail.com @vaincreprr

Fiche patient PRR en préparation 

Avastin® et Gardasil®

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) et Registre Français
Le Professeur Nicolas Leboulanger, ORL et Chirurgie Cervicofaciale
Pédiatrique à l'hôpital Necker à Paris, qui été présent à notre Assemblée
Générale, nous a communiqué des informations essentielles concernant
l'élaboration d'un Registre Français des Papillomatoses Respiratoires
Récurrentes et l'état d'avancement d'un PNDS spécifique. En effet, ce sont
des outils indispensables à la prise en charge de la maladie. 

Vous pouvez écouter ces deux présentations aux liens suivants : 
Registre Français (14mn), PNDS PRR. (4mn)

Rencontres parents d'enfants malades et adultes en visioconférence.
L'occasion nous a été donnée de partager de manière informelle nos expériences et de répondre ou
d'essayer de répondre à des questions particulières. Rencontre très enrichissante et que nous devrions
renouveler si le besoin s'en fait sentir. N'hésitez pas à nous contacter à vaincrelapapillomatose@gmail.com

L'année est déjà bien avancée,
mais pour ceux et celles qui ne
l'ont pas encore fait et  qui
souhaitent adhérer et continuer à
recevoir des informations :
rendez-vous sur notre site
internet, vous pourrez le faire
soit par voie postale soit par voie
électronique.  

01/06/21 : un webinaire organisé par Eurogin sur "Dépister et
prévenir les pathologies à HPV. Quelles leçons tirer de la Covid 19 ?
04/06/21 : l'Assemblée Générale de l'Alliance Maladies Rares
(plusieurs annonces importantes concernant les maladies rares,
nous y reviendrons à la rentrée).
15/06/21 : la Journée de la filière RespiFIL (l'occasion d'entendre 3
communications sur la progression de 3 PNDS)

10/10/21 - Conseil d'Administration
11/10/21 -  participation à la 6ème journée nationale TêteCou à
l'institut Imagine

A venir :

AgendaAdhésion et/ou don
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