LE SYNDROME DE CURRARINO

Bonjour, je mappelle Marie.
Je suii née avec un syndrome de.
Currarino.

Dans ce livret, jessaie de répondre
2 certaines questions que Tu peux te
poser sur ce syndrome.
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LES AUTRES QUESTIONS QUE TU PEUX TE POSER

Le syndrome de Currarino est une malformation congénitale rare d'origine gé-
nétique. La documentation non scientifique, accessible et compréhensible par
le « non sachant » est difficile a trouver.

Livret explicatif a destination des parents et de I'entourage de l'enfant porteur
du syndrome. Informations vérifiées par une équipe médicale pluridisciplinaire.
Livret de 36 pages - 21x21 cm. Plus d’une centaine d'illustrations.

En France : le livret est relayé via l'association APASC aupres des familles, CHU,
centres de référence, filieres... Afin de pouvoir étre distribué hors de France, le
livret sera traduit en anglais.
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LE PARCOURS MEDICAL

Le diagnootic

Parfois, un syndrome de Currarino peut étre repéré, pen-
dant la grossesse, lors d'une échographie, lorsqu’on ar-
rive & repérer la tumeur pré-sacrée.

Apres la chirurgie, se déroule une période de g
plusieurs années pendant laquelle on observe
comment tu vis avec tes malformations
réparées. Entre 9 et 15 mois, tu apprends &
marcher. Vers 2-3 ans, tu essaies de devenir
propre. Selon les enfants et les malforma-

tions, ces phases sont plus ou moins faciles.

Généralement, le syndrome est découvert & la naissance
lorsqu’on observe la malformation ano-rectale (MAR).
Des examens feront découvrir les autres malformations.

Si tu as une MAR moins génante et moins visible, tu
peux continuer a vivre et grandir sans qu'on remarque
ton syndrome pendant plusieurs mois voire quelques
années, mais c'est plus rare.

Tu vois les soignants plus ou moins régulié-
§ rement selon les problemes qui persistent.
A partir de 5 ou 6 ans, tu peux commencer
la rééducation fonctionnelle : a l'aide de dif-
férentes techniques, les soignants te pro-
posent d'apprendre & mieux connaitre et
contréler certaines fonctions de ton corps.

Les interventions sont plus ou moins nom-
breuses et complexes selon limportance des
malformations. Souvent 'opération de la MAR
s'effectue en premier. La tumeur pré-sacrée peut
é&tre enlevée & cette occasion ou plus tard.
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Ce n'est pas de ta faute ni celle de tes parents.
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