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Le parcours de santé peut alors avoir un impact sur l’enfant opéré d’une atrésie de 
l’œsophage, il semble fondamental de l’accompagner si nécessaire. 

L’accompagnement psychologique est proposé d’emblée, dès la 
naissance de votre enfant, à vous mais aussi à ses frères et sœurs. En 
effet, le bouleversement touche l’ensemble de la famille.
Ce soutien vous permet de favoriser des échanges de qualité avec votre 
enfant et de préserver une qualité de vie familiale.

Si vous avez d’autres enfants, l’intervention d’un(e) psychologue encouragera leur 
expression et une meilleure adaptation à la situation qui peut être angoissante. Il 
s’agit de respecter la place et le vécu de chaque enfant, de donner aux frères et 
sœurs l’accès aux dispositifs d’accompagnement existants.

Le travail du psychologue s’inscrit au sein d’une équipe 
pluridisciplinaire, et intervient à la fois auprès de l’équipe médicale et des 
familles. Dans une démarche optimale de prévention, le psychologue veille 
à repérer et soutenir les éventuelles difficultés rencontrées par les 
familles.

PSYCHOLOGUE

L’ACCOMPAGNEMENT  
PSYCHOLOGIQUE 
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L’assistante sociale est disponible pour vous rencontrer dans le cadre d’une 
information de vos droits et d’un accompagnement social.

•	 En premier lieu, votre enfant peut bénéficier d’une prise en charge à 100 % dans 
le cadre d’une ALD (Affection Longue Durée) hors liste, c’est-à-dire, demeurant à 
la libre appréciation du médecin-conseil de la CPAM (caisse primaire d’assurance 
maladie) ou de la caisse dont dépend votre enfant.

•	 Vous avez la possibilité de vous absenter de votre travail pour accompagner le 
suivi médical de votre enfant dans le cadre d’un congé de présence parentale. Lors 
des jours d’absence au travail, vous pouvez percevoir une allocation journalière 
de présence parentale (AJPP), versée par la caisse d’allocations familiales.

Pour toute question d’ordre social, n’hésitez pas à rencontrer l’assistante sociale de 
votre centre hospitalier ou de votre secteur.

ACCOMPAGNEMENT SOCIAL
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A la maison, à l’école, les parents peuvent : 

DEMANDER L’INTERVENTION DU SAPAD–EMA 
(Service d’Aide Pédagogique à Domicile) 

•	 Mise en place au domicile de cours assurés par des enseignants de l’établissement 
ou du secteur et ce, après 3 semaines d’absence. 

SOLLICITER LE CHEF D’ÉTABLISSEMENT 
•	 C’est à vous, parents, d’aller expliquer les contraintes éventuelles de la maladie 

de votre enfant, si elles ont une répercussion sur le temps scolaire. Il vaut mieux 
en parler, sans dramatiser. Établir un dialogue permet de rassurer tout le monde.

•	 Si nécessaire, demander l’élaboration d’un PAI* (Projet d’Accueil Individualisé) 
pour favoriser, par des adaptations, la scolarité de l’élève (protocole d’urgence, 
prise de médicaments, régime cantine, emploi du temps, sports, etc.). 

Lors de la réunion pour l’écriture du PAI*, la carte d’urgence, fournie par l’hôpital, 
peut vous aider. Vous serez présents lors de cette réunion. Ce document écrit 
détermine le rôle de chacun au sein de l’établissement. Il est signé par les différents 
partenaires, donc aussi, par vous, parents.
Le PAI* est un dispositif interne à l’établissement scolaire. Il n’y a pas de notion de 
handicap. On parle bien de maladie. Le médecin scolaire détermine avec l’équipe 
les aménagements particuliers.
Le PAI* est valable un an et est reconductible. 

SAISIR LA MDPH 
(Maison Départementale des Personnes Handicapées)

•	 Demander l’élaboration du Geva-sco, un outil réglementaire et de dialogue entre 
les différents acteurs : équipe éducative (EE, 1re demande), équipe de suivi de 
scolarisation (ESS, réexamen) et la famille. 
Cet outil harmonise les procédures d’évaluation des situations dans le champ de 
la scolarité. Il permet d’obtenir des aides humaines et matérielles (auxiliaire de vie 
scolaire, transport, aménagements pédagogiques…).

SCOLARITE
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L’annonce d’un diagnostic d’Atrésie de l’œsophage est 
une épreuve singulière et difficile à laquelle rien ne vous a 
préparé. Il est normal d’éprouver un choc émotionnel fort, 
de la colère ou de la tristesse face à ce bouleversement.
Sachez que vous n’êtes pas seuls, d’autres familles se sont 
trouvées dans les mêmes circonstances et de nombreux 
acteurs maladies rares tels que les centres de référence/
compétences maladies rares et les associations de patients 
(fédérés au sein d’une filière de santé) sont présents 
pour apporter les meilleurs soins à votre enfant, vous 
accompagner et vous proposer un soutien. 
Vous pouvez les contacter à tout moment.

RESSOURCES
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ASSOCIATION DE PARENTS
AFAO
Association Française  
de l’Atrésie de l’œsophage

56 rue Cécile 
94700 Maisons Alfort 
Tél. : 01 43 75 42 49
www.afao.asso.fr

L’AFAO est une association loi 1901 qui a pour but d’aider et d’informer les personnes 
nées avec une atrésie de l’œsophage (AO) et leurs proches.
Partage d’expériences, information et éducation thérapeutique, travaux collaboratifs 
avec les professionnels de santé, soutien de travaux de recherche innovateurs sur l’AO 
sont nos principaux champs d’action. Notre volonté est qu’une famille ne reste plus 
isolée et qu’elle puisse trouver soutien, réconfort, écoute et informations au sein de 
notre association. Nous pensons qu’il est important pour les familles d’échanger leurs 
expériences dans les moments difficiles.

GROUPES DE SOUTIEN
Groupe Miam-Miam
Groupe de travail parents-soignants 
sur les troubles de l’oralité alimentaire

Hôpital Robert Debré
Service de gastro-entérologie
48 boulevard Serrurier
75000 PARIS
www.groupe-miam-miam.fr 
(vous pourrez y trouver les coordonnées des groupes régionaux)

La vie par un fil
Association nationale pour les enfants 
malades dépendants d’une nutrition artificielle

1 Cité Mon Plaisir
85390 Cheffois
www.lavieparunfil.com

RESSOURCES

RESSOURCES
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CENTRE DE RÉFÉRENCE DES AFFECTIONS CHRONIQUES
ET MALFORMATIVES DE L’ŒSOPHAGE (CRACMO)
Hôpital Jeanne de Flandre
CHRU de Lille
Avenue Eugène Avinée
59037 Lille Cedex
Secrétariat : 03 20 44 59 62 poste 30028
centreoesophage@chru-lille.fr
www.fimatho.fr/cracmo

Le Centre de référence des affections chroniques et malformatives de l’œsophage est un 
centre d’expertise et de recours regroupant des équipes pluridisciplinaires spécialisées. 
Le centre de référence accompagne et organise au mieux la prise en charge des enfants 
au niveau national. Il a également une mission de recherche, d’enseignement et de 
formation.

FILIÈRE DES MALADIES RARES ABDOMINO-THORACIQUES 
(FIMATHO)
Hôpital Jeanne de Flandre
CHRU Lille
Avenue Eugène Avinée
59037 Lille Cedex
Tél. : 03 62 94 39 82
fimatho@chru-lille.fr
www.fimatho.fr 

La filière de santé maladies rares nationale FIMATHO a pour vocation de favoriser et 
d’animer les relations entre des différents acteurs maladies rares professionnels et 
associatifs et de coordonner leurs actions. 

RESSOURCES



29



30

Vous êtes confronté à une situation inconnue, le vocabulaire 
est souvent nouveau et peut vous sembler inquiétant. Ce 
lexique vous donnera quelques repères et pourra vous 
permettre de mieux appréhender les explications qui vous 
seront données. 
Surtout n’hésitez pas à solliciter des informations 
complémentaires auprès des soignants qui vous 
accompagnent.

LEXIQUE 
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ALD : Affection Longue Durée.

AJPP : Allocation Journalière de Présence Parentale.

Congénital : présent dès la naissance.

CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

Dextrine Maltose (DM) : poudre d’enrichissement, disponible en pharmacie, qui 
ressemble au sucre et qui ne change ni le goût ni la texture de l’aliment dans lequel on 
l’ajoute. 

Dysphagie : trouble entraînant des difficultés pour boire et/ou avaler. Une sensation 
de gêne ou de blocage est ressentie lors du passage des aliments dans la bouche, le 
pharynx ou l’œsophage.

Fistule trachéo-œsophagienne : communication anormale de l’œsophage avec 
la trachée. 

Gastrostomie : petite ouverture latérale de l’estomac à la peau, à travers la paroi 
abdominale, permettant l’apport directement dans l’estomac de nutriments sous forme 
liquide contenus dans des poches. 

Investir sa bouche : aider l’enfant à faire de sa bouche un lieu d’expériences 
positives, un lieu de plaisir.

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

Nissen : la fundoplicature de Nissen est l’intervention chirurgicale anti-reflux la plus 
fréquente. Elle consiste à créer un manchon autour du bas de l’œsophage en utilisant 
la partie haute de l’estomac. Ce manchon se comporte comme un foulard qui enserre 
le bas de l’œsophage et qui s’oppose à la remontée du liquide présent dans l’estomac.

Oralité : toutes les activités autour de la bouche (alimentation, respiration, langage, 
plaisir oral, exploration…).

PAI : le Projet d’Accueil Individualisé est un protocole établi entre les parents, 
l’établissement scolaire et des partenaires extérieurs pour permettre l’accueil à l’école 
d’un enfant présentant un handicap ou une maladie. 

RGO (Reflux Gastro-Œsophagien) : remontée du contenu de l’estomac vers 
l’œsophage. 

SAPAD-EMA : Service d’Aide Pédagogique à Domicile.

Trachéomalacie : la plupart des enfants opérés à la naissance d’une atrésie de 
l’œsophage présentent une trachéomalacie (trachée trop « molle »), localisée sur un ou 
plusieurs anneaux cartilagineux. La tolérance de cette anomalie est très variable d’un 
enfant à l’autre, le plus souvent elle se traduit par une toux rauque. Elle peut entraîner 
un encombrement bronchique chronique et un risque d’infections.

LEXIQUE

LEXIQUE 



Ce livret a été réalisé avec la collaboration de : 
l’Association Française de l’Atrésie de l’Œsophage, le Centre de Référence des 
Affections Chroniques et Malformatives de l’Œsophage, la filière des maladies 
rares abdomino-thoraciques, les familles d’enfants porteurs d’une atrésie de 
l’œsophage, l’Hôpital Jeanne de Flandre, le CHRU de Lille. 

La vie par un fil 
Association dédiée à la nutrition

parentérale et entérale à domicile

www.lavieparunfil.com

Maladies rares 
Ministère de la Santé, 

Direction générale de l’offre de soins 

www.social-sante.gouv.fr

Association française 
de l’atrésie de l’œsophage

www.afao.asso.fr

CRACMO
Centre de Référence des Affections Chro-
niques et Malformatives de l’Œsophage

www.fimatho.fr/cracmo

Groupe Miam-Miam 
Association dédiée aux troubles 

de l’oralité alimentaire

www.groupe-miam-miam.fr

www.fimatho.fr
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