
Acronyme Titre
Investigateur 
principal
ESEAN

Spécialités / 
Disciplines

Partenaire 
/Promoteur

1
Registre national des 
Amyotrophies 
Spinales Infantiles

Registre national de l’histoire naturelle et du suivi pédiatrique des 
Amyotrophies Spinales Infantiles.

Capucine de 
Lattre

Epidémiologie /
MPR 
pédiatrique

Réseau national 
FILNEMUS 
maladies
neuromusculair
es

2 DPA SCIATAL Etude de l’effet du DPA dans les sciatalgies et la réduction de la douleur.

Violette Ferré 
(hèse d’exercice 
sous la direction 
de Guy Letellier)

Epidémiologie /
MPR

Entreprise 
Satisform

3 EQuaVISE Etude de la qualité de vie et du sommeil de l’enfant ventilé à domicile.
Emmanuelle
Fleurence

Pneumologie 
pédiatrique / 
MPR 
pédiatrique

CHU Angers

4 NusiMFM
Responsiveness and validity study of MFM-32 in SMA patients treated with
Nusinersen.

Capucine de 
Lattre

Epidémiologie /
MPR 
pédiatrique

Hospices Civils 
de Lyon

5 POP-BTOX
Efficacité et sécurité des injections intramusculaires de toxine botulinique
précoces dans la prévention de la déformation de l’épaule des nourrissons
atteints de paralysie obstétricale du plexus brachial.

Guy Letellier
Essai clinique / 
MPR 
pédiatrique

CHRU Brest

Etudes en cours à l’ESEAN-APF France Handicap (partie 1) 
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omoteur

6 TOXSIALO-TRIAL
Evaluation of the long-term efficacy of the injection of botulinum toxin A
into the salivary glands versus scopolamine patches in the treatment of
drooling in children over 4 years old with cerebral palsy.

Vincent Médart
&  Guy Letellier

Essai clinique / 
MPR 
pédiatrique

Hospices Civils 
de Lyon

7 READ’APP’T

Impact de l’outil digital « Kid’EM app »  de guidance pour améliorer la 
détermination d’objectifs de réadaptation par le professionnel de 
réadaptation pour  les enfants présentant une condition chronique impactant
la santé physique.

Capucine de 
Lattre

Epidémiologie/
MPR 
pédiatrique

CHRU Brest

8 Registre SMA Registre SMA volet pédiatrique
Capucine de 
Lattre

Epidémiologie/
MPR 
pédiatrique

-CRMNM CHU 
Nantes & réseau 
national 

9
Techniques
désencombrement 
respiratoire

Enquête nationale sur les techniques de désencombrement bronchique 
et/ou mobilisation thoracique

Emmanuelle 
Fleurence

Pneumologie/ 
Santé publique

Hôpital Necker 
(AP-HP)

Etudes en cours à l’ESEAN-APF France Handicap (partie 2) 


