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Des familles livrées a elles-
meme!
Des parents souvent
coordinateurs
ce gul est énergivore et
anxiogene



Absence de
connaissance de
"AQ par les

Mmedecins
genéralistes ou
pediatre de ville.

Lien inexistant
entre le
medecin

hospitalier et le

generaliste.




Pas de médecins coordinateur
ce sont les parents qui souvent
doivent constituer une equipe
de speécialistes



| es cartes

ES DIFFTCULTES RENCONTREES PAR LES d’'urgence ne
sont souvent
MMMLES pas distribuees

es plaquettes
FIMATHO avec les
coordonnees de
'TAFAQO ne

es familles on

connaissance de
I’lassociation

souvent pas |
tardivement

distribuées




e |acarte durgencene

PROB&M[S e Les internes souvent n
AUX URGENCES comp

pathologie gul est une pathologie rare et

St pas reconnue par

les urgentistes

e connaissent pas la

exe

e || faut que I'enfant sor
faut informer et former

autres souclis varice oe

VU par un senior, il
les urgentistes a ces

Malformations rares qui peuvent engendrer
des sequelles ( occlusion, stenose , oL

sopnaglienne par ex)



PROB[\[M[S oluridisciplinaire

mMmails seu

U

L e suivi est disparate selon les territoires
Dans certains centres |l

N’y a pas de sulivi

ement un sulivi par

N chirurgien.

D[ SUIVI e Sile chirurgien part, il N’y a plus de suivi du

fout

Gros soucis pour les enfants Vacterls qui
ont besoin d’'un suivi coordonné avec de
nombreux spécialistes

Pas d'information sur les complications ou
anticipation des complications



FQUIPEMENTS

MEDI(AUX H e Plusily adintervention chirurgicales, plus

FORMAUON entrainee
DES EQUIPES

oar ex a Ll

qul permet ¢

'équipe voit de cas et plus I'eguipe est

( chirurgien, infirmiere, rea,)

e |Les eqguipements medicaux sont differents

eIl y a un endoscope : esoflip
es dilatations cesophagiennes |

4 oeu de pays en possede.

e



Pas
d’orthophoniste

Déserts medicaux

Difficultés d’acces |
un specialiste




e Sulvi Des adultes guasiment inexistant en

Orovince
e Peu de spécialistes adultes, les medecins
SUIVI D[S N‘orientent pas sur les centres de

ADUH[S compéetence parisien

. Cas d'un Jeune adulte qui a un nissen
compligué et gui ne peut plus se nourrir






Former davan
spécialises su

Un suivi pluridiscip

oediatre de vi
Regrouper le su

le oL

VI plu

iNaire qui integre
e medecin de Vil

d’'un méme centre et un sulvi
oluridisciplinaire annuel

AVOIr toujours le méme referent hospitalier

qul sult 'enfant

Toujours le méme gas

oNeumo

tage de professionnels
- tous les aspects AO

e
e

ridisciplinaire au sein

tro ou le méme

a mMémepersonne qui fait les endoscopies



Une RCP p

CNao

'oeosphage avec des
. AVOIr un sulvi avan!

Sensibiliser dava
Organiser des ateliers therapeutigues
Nts medicaux et sociaux pour la
‘€& du parcours de soin

VOIr des réféere
globalr

hospitaliers

Reunion concertation pluridiscipli
Mmoins une reunion RCP de sortie anténatale

duridisciplinaire en prov

Faciliter la liaison entre les libéeraux et les

naire : au

nce pour

ue centre de compeéetence

surviennent

les orthophonistes

. AVOIr un carnet de santé special atrésie de
rendez vous programmes
C gue les complications

AVOIir une prise en charge equitable concernant

ntage a Vacter]
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Association Francaise
de I'Atrésie de I'tEsophage




