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L’association

« ou se parlent les parents »

les parents (d’autres enfants AQ) sont la meilleure

ressource des parents!

Sophie n'en peut plus d'attendre.
Elle veut savoir ! Elle s'occupe
mais son esprit revient toujours

au méme sujet. Alors, elle s'installe
devant Uordinateur encore une fois
et elle écrit :

« Bonjour, ¢'est la premiére fois que je crée une
discussion sur un forum parce que jg sors de
'échographie du troisiégme trimestre et le médacin
veut me revoir: I'estomac du bébé est i peine visible !
Il a tenté de me rassurer en me disant que ¢'était
certainerment parce qu'il n'avait pas avalé beaucoup
de liquide ce matin-1a mais qu'il fallait tout de méme
verifier que ce ne soit pas une atresie de 'tesophage !
Cela signifie dans ces cas-la que l'cesophage se
termine en cul-de-sac au lieu de rejoindre l'estomac. ..
Aprés quelques recherches sur Intermet, j'ai compris
que c'était une malformation fréquente et je suis frés
inquigte! En avez-vous déja entendu parler? »
Presgue aussitét une internaute Ul répond

« Coucou, je n'y connais rien du tout, désolée. Signé
Absolette »,

Mais en allant consulter @ nouveau,
quelques heures plus tard, elle trouve ce

message .

« J& 5Uis secrétaire en senice de chinurgie pediatrique,
donc je connais un peu atrésie de I'cesophage. C'est
urne malformation relativernent fréquente mais qui se
s0igne trés bien grace & une opération chirurgicale dans
les premigres heures de vie de 'enfant. Le chirurgien
va raccorder les deux bouts pour que l'oesophage
puisse aller jusgu’a 'estomac. Ensuite l'enfant restera
en reanimation pédialnque puis ia en service de néonat. »
Enfin, deux autres mamans lui répondront plus
amplement en expliquant que lewr enfant est né avec
une AD et gu'elles sont adhérentes de M'AFAQ...

Alors, Sophie répond gentiment

« Merci les filles, J'ai cru comprendre lors de mes
lectures que maigre 'operation, il pouvait rester
des séquelles: que la partie de I'oesophage ainsi
reconstituee n'a plus de « muscles », ce quiengendre
des problémes de déglutition, des « fausses routes »...
Je serai fixée la semaine prochaing, lors de la
prochaine écho! »

Cette future maman a peine confrontée au probléme
avait deia compris que tout etait loin d'étre aussi simple.
Mais pour une fois, 4 peine quelques jours aprés:
« Coucou, j'ai eu mon écho de contrdle cet aprés-
midi et mon bébe va bien! On a bien vu l'estomac...
me voila rassurée... Bonne continuation a toutes! »

C'est le demier message gu'on a pu lire de Sophie.
Et tant mieux! Je suis tentée d'humoriser: merci
de nous avoir « fait un petit coucou =! E1... Sophie,
puisque WU « l'as échappé belle », en sachant que tout
de méme cela conceme 200 naissances par an en
France: pourais-tu continuer, de temps en temps,
4 en parler autour de toi? Oui, parce que NOUs, on
va continuer, « tout(e)s... de notre cté » : celui des
parents qui ont un enfant né avec une AQ.

J'ai trouve touchant gque cette maman, a paing ayart
au connaissance de cette malformation, cherche
rapidement 4 se mettre en contact avec dautres
parents concemes alors que son bébé n'était pas
encore ne. Jai admire son adaptation: aller voir
les séquelles que ce genre dintervention pouvai
laisser. .. une belle présence d'esprit!

F. Massagor

ALLE? SOPHIE! CE SERATT STMPA MATNTENANT QUE TU SATS
QUETU € Y AS ECHAPPE 3 DE CONTINUER DE PARLER DE NOUS
{10 NOTRE ASSOCTATION !

MERCL " AVANCE



Brigitte,

devenue ange-gardien de I'AFAQ...

Brigitte est née le 14 novembre
1963 a Saint-Mande (94). Elle avail
tout juste trois heures lorsqu’elle a
éte opéree a Lhopital Saint-Louis
par le Professeur Petit.

Je I'ai rencontrée en 1981, elle ne savait pas gu'elle
avait une atresie de l'cesophage. Elle pensait avoir
été opérée dune sténose du pylore. Pendant les
repas, elle g'étoufait souvent avec la viande et buvait
des lires d'eau, mais disait en souriant que c'était 4
cause de son = tuyau= qui faisait un coude.

Elle avait les petits doigts en forme «d'accent
circonflexe», les oneils déformes et une agenesie
(absence) totadle du coocyx réveiée en 2011 seulement!
Malgreé cela, elle m'a donné trois magnifiques files...
En deux fois, puisque nous avons des jumelles.

En 1986, aprés la naissance de notre premiére fille,
Brigitte est trés amaigrie et rés fatiguée. Le médecin
m'explique, en aparté, que jai une jolie petite file
sans probléme de santé et qu'il serait bien de s'en
tenir 1. C'est pourguoi Brigitte, aprés avis favorable
des meédecing, ne sera de nouveau enceinte que dix
ans plus tard... de jumelles.

En 2003, Brigitte commence 4 ressentir des douleurs
dans le ventre et dans la poitine. Pendant les repas
elle fait des blocages de plus en plus souvent, méme
avec des yaourts!

Lors de son premier TOGD, 'examen est interrompu
in extremis avant de perforer I'cesophage dont le trajet
etat en forme de «5». Ele a un mégacesophage,
dont la taille est huit fois supeneure a la normale. Les
aliments tombent dans une poche de rétention et
Brigitte «régurgite » pour ne pas étouffer.

Brigitte rencontre un chirurgien au CHU de Caen.
Celui-ci commence l'entretien avec «tact» en Iui
assurant qull ne connait pas d'adulte de 32 ans
vivant. Selon lui, elle dewait étre décédée depuis
cing ans! Puis il gioute que, compte tenu de l'état de
son cesophage, il ne lui reste que deux ou Trois mois
a vivre!

C'est 14 que nous avons commenceé & chercher de
l'aide par téléphone, dans les hipitaux, sur Intemet,
jusqu'a ce jour de 2004 ol je suis tombé sur le site de
FAFAQ. Ce gue nous vy lisons corespond bien a ce
que vit Brigitte, sauf que les malades sont tous des
entants. MNous prenons contact avec association ou
F'on nous parle d'une «renconire» qui doit se tenir en
juin, du coté de Chablis (89).

Le hasard a voulu que le jour de celte rencontre,
nous devions accompagner nos filles dans leur
premiére colonie de vacances 4 100 km de 3. Nous
y sommes alles et nous avons rencontre Fredéaric,
Viviane, Maryse et Paule... Nous sommes repartis
avec uneg liste de chirurgiens visoéraux et beaucoup
d'espoir. En 2005, le Professeur Brice Gayet, de
I'institut Mutualiste Montsouris, opere Brigitte et




reconstruit son cesophage. Apres 12 heures au bloc,
trois semaines de soins intensifs et deux mois et demi
d'hospitalisation, elle rentre ala maison, Elle pese 41 kg
et le Pr Gayet a prévenye: la reconsiruction ne devrait
Pas tenir pius o8 Jdix ans.

Brigitte vivra mal sa « seconde vie ». Elle souffre du
dos, mange peu, perd la mamaoire, ses mains et ses
bras bougent tout seuls pendant son sommeil. Cela
est di aux psychotropes gu'on Iui administre dans le
bt cle lui retirer la conscience de la douleur, caril n'est
plus possible de lui donner des anti-inflammatoires.
Malgré tout, elle va remonter la pente, reprendre
le cours d'une vie de mére de famille et gagner
son procés contre la Sécurité sociale pour faire
reconnaitre son invalidité.

En septembre 2011, Brigitte apprend gu'elle a un
cancer du sein. On l'opére 4 nouveau, puis ce
sont les chimiothérapies, le mal-étre, la peur. Il faut
ajouter aux tratements liés a latrésie ceux d'une
homonothérapie. Néanmoins, en juin 2012, Brigitte
participera a la joumée des familles et fétera les dix
ans de lAFAQ.

Le soir, aprés avoir danse, elle me confiera gqu'elle a
le sentiment que c'est la demiéra fois. En seplembre,
on lui annonce une récidive du cancer avec des
métastases sur le stemum. Uenfer des chimicthérapies
et son cortége de malaises, de douleurs et de terreurs
nociumeas recommencent.

Le 25 juin 2013, a bout de force, dévoree par la
douleur, Brigitte s'éteint chez nous, dans mes bras,
au petit matin. Je ne laural jamais entendue se
plaindre. Blle a donné tout son amour jusqu'a 3es
dermeres heures, a nos filles guelle souhaitait
accompagner au moins jusqu'a leurs dix-huit ans, a
nos amis les plus proches qu'elle aura vus fa veille,
at 4 moi en m'assurant qu'il ne fallait pas que je sois
triste, gu'enfin elle allait sa reposer. Nos jumslies ont
eu dix-huit ans, le 03 Octobre.

Brigitte placait beaucoup d'espoir dans la réussite de
IFAFAQ et maintenant gu'elle a rejoint Fanry et Nog,
je suis certain qu'elle veillle sur nous et sur tous les
enfants atrésiques.

Dandel GARALID, mar de Brigitte




Interview de Paula Vergara

|| faisait froid et sec sur Grenoble
ce samedi-la...

Ce n'etait pas un samedi comme les autres... c'étail
LE samedi de la remise du VRAl cheque du = Trophée
des femmes qui font bouger la région » gque mon
amie Paula a gagné grace a sa brillante candidature
au concours... C'est ensemble que nous avons tenté
l'expérience... moi pour IAFAQ, elle... pour moi et
et I'AFAD par notre intermeadiaire.

Paula gére une toute nouvelle entreprise de services
a la personne. Depuis cing ans, depuis qu'elle a
décidé de s'implanter dans notre quartier defavionse,
glle apporte réconfort et qualité de senvice. Son
leitmotiv: le maintien & domicile... Par son bigis, de
nombreuses femmes, encore axclues du travail,
retoument sur le marché de 'emplol. Ble apporte
toujours un soin particulier & connaitre ses clients afin
de leurs proposer une aide 4 domicile la plus adaptee
possible 4 leurs basoins &t leurs vies, Paula ¢rée du
lien entre tout ce beau monde, ou il n'est pas rare de
trouver des clients qui ne veulant « que = une seule
g& 583 Intervenantes... gui leur convient tant...

Je suis une de ceux-la... Avant de connaitre Paula
pour le Trophée, ['al été une de ses clientes pour faire
garder mes enfants et les deux personnes a qul elle
nous a confies sont desormais des amis...

Alors, on etait ce samedi-la oU il faisatt froid et sec...
Paula m'avait dit qu'elle amiverait pile a I'neure. Nous
netions pas bien nombrewx pour cetle remise de
prix... Je n'avais pas eu le temps de prevenir les
adherents de l'lsére... mais qu'importe...
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Paula fit son discours, expliquant
combien ce prix etat amive a point
nomme pour elle gui croule itteralement

sous le travail... Il faut dire qu'elle
emploie 23 salariés et qu'elle assume toute 1a
gestion, du commercial & la comptabilité, toute seule
pour linstant, sa collaboratrice Sarah étant en arét
matemite... Ce prix lui a donc donne un coup de fouet...
une reconnaissance qui lui a fait tant de bien...

Mon discours ut concentre sur 'explication de ce
qu'est l'atrésie de 'cesophage. .. Bien sdr, personne
ne connaissait, comme d'habitude... mais je voulais
surtout mettre 'accent sur 'utlisation qui aliait &tre
faite ce ces 10 000 eurgs... alors, j'ai explique
lingénierie tissulaire... le Professeur Cattan, les
Studes génétiques financées par 'AFAD... Puis [ai
un peu raconte la vie de mon fils Emile en disant qu'il
avart trois vies | une a l'ecole, une a la maison et une
en soin. J'ai chalsureusement remercié la bangue
LCL... et j'ai étreint Paula aussi fort que j'ai pu 1!
Ah oui vraiment, Paula a tout d'une grande ! Quelle
chance j'ai de la connatre...

Alors, parents AFAQ, je vous lance cet appel: le

« Trophée des fermmes qui font bouger la région - alieu

partout en France... et tous les ans! On connalt tous

des femmes formidables : mettons-les en lumigre &l

gagnons le prochain « Irophee des femmes qui font
bouger la région 2013 !!!

Cacio Bamgay

Membre du OA et Contact ARAD Région Rhdne-Alpes
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Machouille :

Faula, Pourquoi avolr choisi cette activite
protessionnelte 7

J'ai fait un DEA psycholologie cognitive, et un Deust
Gestion de Ressources Humaines.

Fuis J'ai pris conscience qu'il était trés difficile de se
retrouver seul quand on a besoin d'aide. Cetle prise
ge conscience est amvee sulte au deces soudan de
ma mere d'un cancer généralise foudroyvant, 4 age
de 56 ans.

Grice a cette femme bienveilante et dynamique,
e n'avais jamais eu de probleéme d'organisation, de
garde d'enfants. Je-menais ma vie professionnelle
de facon tres sereine, d'autant plus que mes enfants
avaient une sante fragile, et étaient donc trés souvent
absents de ['ecole et de la creche.

Du méme coup, mes grands-parents (trés dgés),
aupres desquels ma mere était trés présente, se
sergient retrouves seuls sileur deudeme fille ne s'était
mise & parcourir 80 kilométres par jour afin d'élre
presents aupres d'eux.

A cette méme période, mon beau-pére a accepté
une place en maison de refrate alors qul n'en avait
pas envie, uniguement par paur. | se vovait décliner et
avart peur de l'avenir. |l ' imaginait devenir dependant
sans aide chez lui. Ses enfants habitaient tous rés
loin, dont certaing A I'étranger pour des raisons
professionnelles.

Joccupais un poste gqul ne me plaisait que
moyennement : gestion de la masse salariale dans
ung grande entreprise. Mes interlocuteurs étaient
des chiffres alors que toutes mes etudes, mes
axpériences professionnelles étaient toumées vers
I'ndvicdu en tant que tel.

Le contexte économique faisait gue les offres demplois
dans mon domaine (gestion des compatences) etaient
rares et la concurence trés nude.

Je me suis donc assise et j'ai réflechi a4 ce que
laimais faire, a ce quil me paraissat important de
faire, 4 ce que je savais faire et a ce qui etait viable
dans le contexte socio-economique actuel

Javais expenence aupres des particuliers puisque
ravais travaillé pendant foute la durée de mes etudes
a l'association Dépann'Familles (garde d'enfants en
urgence et garde d'enfants handicapés).

J'avais une experience aupres des salaries du
domaine puisqu'une fois mes études finies jai
dispense des seances de formation a ces salaries
et effectué des séances danalyse de la pratique
professionnelie;

Javais les compelences en ressources numamnes,
puisque javais mis en place, avec succes, des outils
de gestion de compétences en enfreprise utilisés
pour la formation professionnelle, les recrutements,
la mobilité professionnelle, b rémunération par les
compétences (certification 150 2001 :2000);
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Javais les competences et les qualités humaines
[Bac + 5 en psychologie + 2 ans de thése pendant
lesquels j'ai enseigné 4 l'université).

La creation d'une entreprise de senvice a la personne
s'est alors dessinée.

Jal parle de ce proet a celle gui est devenue mon
associée. Il s'agissait d'une jeune femme de 28 ans
que |'avais connue lorsgu'elie avalt ¥ ans et mol 16.
Jétais sa nounou aprés lécole et nous étions touiours
restées en contact.

Nous en avons parlé quand j'étais allée faire la
connaissance de sa petite fille née 15 jours plus t6t.

Le travail qu'elle occupait ne lui donnait aucune
satisiaction. Les relations ntemes slaient ras malvaises
et tendues. Dans cetle entreprise, personne n'ceuvrait
a.un projet commun, mais 'on travaillait dans le stress
et l'angoisse.

Elle a donc pris le risque de me
rejoindre et d’apporter ses compétences
(master 2 en communication et gestion
d'entreprise).

Ses visions du Senvice 4 la Personne étaient et sont
les mémes que les miennes:

Apporter aux personnes un aide individualises, une
aide de proximité en développant le travail en réseau
avec tous les partenaires (services sociaux, CHLU,
Consell Général, associations...) pour entourer de
facon efficace et bienveilante nos clients ;

Apporter aux salanes une gestion du personnel basée
sur le respect, la conscience qulilsexercent un metier
difficile, sur limportance de la professionnalisation &t
de la reconnaissance.

Mous ne voulions surtout pas devenir une plate-forme
froide et inhumaine ol les personnes ne peuvent
mettre un visage sur leur interiocuteur (lorsque cet
interlocuteur unique existe).

2 ans et demni aprés la Création d'Althea Sp, nous
continuons dans cette éthigue et cortinuons & étre
oonvaincues que dans ce domaine i est impossible
de travailler autrement pour gue notre entreprise soit
perenne. Elle adu sens polr nous, pour Nos salarias,
pour nos clients.

Machouille :

Qu'est-ce qui vous a poussee a vous
presenter au Trophee LCL ?

Je connaissais Cécille car elle est notre cliente et
voisine et j'al donc eu avec elle de nombreuses
discussions concemant I'état de santé de son fils
Erile. En effet, il est important pour moi de savoir
exactement les attentes de mes clients afin de leur
proposer du premier Coup a bonne personne qQuil va
les aider dans la vie quotidienne. Clest ainsi que jai
découvert Atrésie de I'CEsophage.

CQuelques mois plus tard, Cécile est venue me voir et
m'a persuadee que ma dgémarche tant professionnelie
que personnelle méritait ce trophée... Nous nous
sommes mises d'accord pour reverser la somme
gagnée a 'AFAC si nous gagnions. ..

Puis j'al joue ke jeu 4 100%, en remplissant le dossier
de candidature d'abord, ou j'aimis laccent sur Faide
perscnnelle que nous apportons 4 Nes chents, mais
aussi surle respect que nous avons denos employes.
Puis nous sommes passées en demi-finale! J'ai recu
le journaliste et i'ai jous e tout pour le tout, résumant
oralement le contenu de mon dossier, et enfin... la
demigre partie du concowrs &tait le vote a bulletin
secret... Mous avons mobilisé tout notre réseau
personnel et professionnel pour cetle demigre ligne
droite | Céacile a fait aussi voter tout son entourage...
et ca a marché! Car nous avons GAGNE 1!

Machouille :

Avez-vous de nouvealx projels ?

MNous aimerions élendre notre entrepxise et embaucher
pus de persones... Mais ¢'est encore maheureusement
impossible et @ dois beaucoup travaller weelke-end
cormpris, pour tenir Althea hors de l'eau... Mais je suis
vraiment contente d'avoir participgé 4 cette aventure et
c'est avec fierte gue j'ai remis ce chegque de 10000
euros & I'AFAD...



Des infos, des rencontres,
des animations, des couleurs,
des ballons, mais sudout...

un solel gue l'on n'attendait plus! Cest ainsi que
s'est deroulee la joumnee Hencontre des Familes
AFAD 2013.

Cette année encore, le demier samedi de juin nous
réservait bien des surprises. Parmi celles-ci, des
interventions et des ateliers étaient préwus pour
informer au misux les familles sur les problémes kés
a l'atrésie de I'cesophage.

On pouvait done retrouver, dans un premier temps, le
Professeur Frédéric GOTTRAND, médecin pédiatre
au CHRU Jeanne-de-Flandres a Lille, pour nous
infformer des demiéres avancees du Centre
de Béférence des Affections Congénitales et
Malformatives de I'CEsophage (CRACMO).

Mous avons ensuite eu ke plaisir de recevor le Docteur
Célia CRETOLLE, chirurgien pédiatre a I'hopital
Mecker-Enfants-Malades, gui nous a presente le
Centre de référence pour les Malformations Anoreciales
et Pehviennes (MAREP).

Aprés ces interventions captivantes, les participants
pouvaient assister, au choix, aux atehers suivants:
- Vivre l'oralite autrement, presente par le groupe
Amusa-Bouche, baséal'hdpital de la Pitie-Salpétriére ;
- Levolution des cicatrices, presente parle Professeur
Pieme CATTAN, chirurgien au senvice de chinurgie
viscérale et digestive 4 I'hdpital Saint-Louis a Paris ;
- Ou encore les Problemes respiratores - Trachéomalacie
et Kingsitherapie, anime par le Professeur Ralph EPALD,
preumoiogue aul senvice pediaiaue du Centre Hospitaler
Intercommunal de Crétell (84) et Valérie Demoulin,
kinésithérapeute.

(o)

(4

des 2013
&L(}mum&,mw

wie Eewcenthne
ces Fawilles AFAO
au Lucée vblfaine
(Fanis [fome)

Pour sa septieme édition consécutive, le Prix Fanny,
doté de 15 000 euros, a récornpense, parmi tous les
projets novateurs en lice, celui mené par le Professeur
Amaud BONNARD, praticien au service de chirurgie
viscérale et d'urologie pédiatique, & I'hdpital Robert-
Debré. Ce projet vise 4 comprendre les anomalies
trachéales induites par une atrésie de type lll.
LAFAQ a également décidé d'attribuer un cheque de
5 000 euros au projet retenu en seconde position.
C'est donc l'équipe du Professeur Pieme CATTAN, de
Ihopital Saint-Louis a Paris, qui s'est vu remettre ce
prix suppkémentaire pour soutenir la reconstruction
d'un cesophage par ingéniene tissulaire.
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Powr plus de détails sur celle journée mémorable,
rendez-vous sur le www.afao.asso fr




Mais la joumée des familles, c'est surtout I'occasion,
pour beaucoup, de rencontrer de nouvelles personnes,
partageant souvent les mémes experiences,
les memes souvenirs et le méme quotidien. On a pu
voir bien des étincelles dans les yeux des parents,
des adultes operes, mais aussi et surtout dans les
veux des enfants émerveilés, Des rires, des cris de
joie, des petits pas courant partout, ¢'est aussi ca la
journee de rencontre des familles AFAO!

L'occasion de vivre des instants magiques grice
aux clowns de l'association Zygomatic, qui nous ont
offert gracieuserment leurs prestations, mais aussi de
profiter de diverses animations : chasse aux trésors,
maquillages, péche au canard, spectacle de clowns,
initiation aux instruments de musique, liché de

Course
des Héros 2013
I'AFAQ remporte 25 640 €

Record battu pour 'AFAQ | Prés de 26 000 € ont &té
cbtenus cette annge, grace aux Heros de Lille, Lyon,
Paris et Marseille.

Flus nombreux gu'avant, plus solidaires que jamais
et surtout toujours plus motiveés, Nos coureurs ont su
porter au loin notre message de solidarite.

Mais un tel resultat n'aurait sans doute pas ete
possible sans lappul des onzZe entrepnses gQul NoUSs
ont soutenus. MNous remercions donc sincerement
le Rotary Ciub de Bourg-Saint-Maurice, 'entreprise
Baker & McKenzie, le groupe Agora, les societes de
transports CarPostal Macon, WFS, CargoWings, Firs
Way, STJ et STP, ainsi que I'organisation Sor r.::'r:mr-m,;..
Intemational et I'Union Sportive de Mareuil-sur-Ourcq
pour leur contribution a cette grande reussite.

Motre perormance, notre determination et nofre
enthousiasme ont su porter leurs fruits cette année,
MAS C& N'est Pas UNe raison POUr NOUS reposer SuUr nos
launers. .. Nous pouvons faire mieux encore en 2014!

A Wanseidle.

Fa-n'-n ;
collectent 1090 €

ballons... Tout était prévu pour passer un moment
inoubliable.

Vous l'aurez compris, 4 cette rencontre annuelle, on
s'informe, on échange, on partage, on s'amuse et on
se soutient mutueliement !

Mais tout cela n'aurait, sans doute, pas eté possible
sans la touche de fantaisie, de magie et de bonne
humeur apportée par I'association Zygomatic, ni, bien
sUr, sans l'aide du Lions Club de Maisons-Alfort et de
la Fondation Orange. Alors, un grand mernci pour leur
soutien financier qui nous aura permis d'accorder aux
familles de I'AFAQ cette joumnée placée sous le signe
g la bonne humeur.

Wieiody B Wiouah
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a elles seules !
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A l'approche de cette nouvelle année, de NoUVEaUX
challenges sont en vue et la motivation bat son plain!
Alors profitons-en pour encourager notre entourage
professionnel et personnel afin de soutenir les actions
de I'AFAD.
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Faisons un pﬂi’l en 2014

nous doublerons cette somme!
Préparons-nous donc, dés maintenant !
Touiours plus solidaire, toujours plus fort et toujours
plus motive 4 mener 4 bien notre combat : c'est ca
un Héros AFAQ !

Moy El Mowuafi

collectewt ALSSE



Lors de la joumée des familles, organisée par I'AFAC
le 29 juin demier, j'ai eu le plaisir dlanimer I'atelier
concemant les problémes respiratoires dang l'atrésie
de l'oesophage, en collaboration avec le Pr Epaud.
Vous étiez trés nombreux 4 vous vy étre inscrits, ce
qui confirme, s'l en était besoin, les nombreuses
questions qQue vous VOUS pOSeZ sur la géne
respiratoire occasionnée et les difficutés rencontrées
pour désencombrer vos enfants.

Javais amene des jeux de souffle et des appareils
dont nous pouvens Nous senvir lors des seances de
kinésithérapie mais finalernent, dans le groupe, les
qguestions concemaient plutdt les tout jeunes enfants,
Vos questions ont été varidées et ont permis, je crois,
de hien poser les principes & respecter lorsgu'on
realise une seance de desencombrement chez un
enfant qui présente une atrésie de 'oescphage.

Selon l'encombrement, une a deux s8ances
quotidiennes peuvent éire necessaires. Parfois,
malgré les « bruits transmis =, liés & la trachéomalacie,

Les conseils
& astuces

de Valérie Demoulin
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Fencombrement n'est pas bronchigue, ke rythme des
séances de kinésithérapie peut alors étre allégé voire
les soins interrompus, en accord avec le medecin
prescripteur.

Le but principal des séances de kinésithérapie
respiratoire est le deésencombrement des woies
adriennes supérieures et inférieures. Elles permettent
également de surveiller et d'évaluer 'étal respiratoire
de lenfant et ainsi d'adapter au mieux ke rythme
des seances. Les mains du thérapeute mobilisent
le thorax et entretiennent la souplesse de la cage
thoracique par 'appui exerceé lors des manceuwes.
Enfin, le kingsithérapeute peut conseiller les parents
puis l'enfant quand il grandit) dang la prise des
traiternants inhalés, l'exercice physique et le choix de
celui-ci, la prévention des épisodes viraux. ..

Les seances s'effectuent TOUJOURS a distance
cles repas ou de la nutrition afin d'éviter au maximum
tout refiux ou vomissement. Dang I'unité de gastro-
rutriion, & 'hdpital Jeanne-de-Fandre du CHRU de
Lille ol je travaille, nous attendons au moins une heure
aprés une prise alimentaire. Si la nutrition entérale est
en continu, nous l'amétons, en accord avec l'équipe
medicale, pendant une heurg et realisons la seance
passé ce délai. Lidéal, si I'enfant a une alimentation
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a horaires plus fixes, est de faire le soin juste avant le
prochain repas.

Les manceuvres forcées sont A PROSCRIRE
ABSOLUMENT ! Notamment le réflexe trachéal de
toux provoquée. Cette technigue est couramment
utiisee par les kinesithérapeutes pour declencher
la toux de l'enfant. Chez un patient présentant une
atrésie de l'cesophage, les parois de la trachée
sont, dans la quasi-totaiité des cas, immatures
et ne mantiennent pas suffisamment ouvert le
caibwve tracheal. Les parois se rapprochent kors
de lingpiration comme de I'expiration alors que le
cartilage est censé nomalement maintenir un calibre
trachéal stable et suffisant lors du passage de l'air.
On parle de trachéomalacie. Lutilisation du réflexe
de toux lors des seances de kingsitherapie entretient
cette immaturité et peut majorer le collapsus déja
existant.

Pour ces mémes raisons, les manocsuvres lentes
sont & priviégier et, dans lidéal, l'utilisation dune
pression expiratoire positive lors des exercices
permat de stabiliser les parcis de la trachée, mais
ces techniques ne sont guére utilisables gu'avec des
enfants en age de coopérer...

Concemant le désencombrement des voies aénennes
supernieuras, couramment appelé DRP dans les unités
de scins (désobstruction rhinopharyngée), il faut
réfléchir 4 la pertinence des soins car c'est une zone
hypersolicitée par les aspirations, les sondes ete.
Lorsque ce soin est nécessaire, il faut le réaliser avec
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douceur en essayant de dedramatiser, et en faisant
participer I'enfant dés que possible. Souvent, je
passe par de petites comptines, ou bien je compte
comme dans un j&u « un deux trois =... La racette
n'est pas toujours miracle malheureusement.., Une
fiois le sérum physiologique instillé, la fermeture de la
bouche entraine un mouchage, je termine toujours
le lavage de nez par quelques mandceuvras de
renifiernent avant d'asseoir I'enfant ou de le prendre
dans mes bras; il se calme alors, déclenchant tout
seul, la plupart du temps, une toux productive qui
terming la desobstruction.

Le mouche-bébé peut élre une aide utile pour les

parents. Trés vite, le mouchage doit étre appris & @

l'enfant, soit lors des séances de kinesithérapie, soit
par papa et maman (jeux avec une palle, souffler sur
des plumes de couleur avec le nez... on peut tout
Inventer pounu gue ¢a marche 1)

En pénode néonatale ou lors d'episodes dexacerbation
respiratoire, 'aspiration rhinopharyngée peut étre
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nécessaire et permet de passer un cap difficile.
La DRP serait alors peu efficace ou insuffisante.

Pour effectuer un drainage bronchique chez le
bébé ou le jeune enfant, la technigue est passive.
Le kinesitherapeute réalise les soins et I'enfant les
« subit », ce qui, souvent, ne lui piait pas!

Le kinésithérapeute crée une augmentaticn lente
du flux expiratoire qui va pemettre la collection
progressive des secretions vers les grosses bronches
puis la trachee afn d'amener l'enfant a tousser et a
évacuer ces secretions. Bles sont alors dégluties
puis digérées. Clest ¢e que nous faisons daillsurs
tous naturellement tout au long d'une joumese, ce
processus s'appelle l'épuration mucociliaire et c'est
ce que le kinasithérapeute cherche i amplifier et &
ameliorer par ses techniques.

Le petit est le plus souvent allonge sur un plan ferme,
les maing du thérapeute sont posées sur I'abdomen
et le thorax de lenfant et, en se rapprochant,
augmentent le fiux d'air expiré (of. photo n® 1 du bébé
p.11). La durée de la séance est variable en fonction
de lencombrement et de I'etat general du béebe.
Dés qu'il contrle bien sa téte et ke haut de son tronc
d'un point de vue tonique, on peut Uiliser ka meme
technigue sur un gros ballon. Le petit patient ast
assis sur le kingsithérapeute, lui-méme assis sur le
hallon. Le kinesithérapeute profite des rebonds sur
le ballon pour faire « ventiler » son jeune patient et 14
encore augmenter le flux expiratoire (cf. photo n® 2).
Souvent, cette technigue est bien appréciée des
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petits qui n'ont plus le thérapeute au-dessus d'eux
lors du soin et qui sont en gquelque sorte berces par
les mouvements du kingsithérapeute sur le ballon.
Malgre tout, la frustration peut parfois étre au rendez-
VOUS, méme aprés une seance pensée efficace car
les therapeutes (et les parents!) souhaiteraient une
bele toux bien productive a la fn et nos chers pelits
ne sont pas toujours du méme avis! Par expénence,
la toux finit towjours par ariver. .. et au bon moment!
De ce fait, elle est moins traumatisante, et pour
l'enfant et pour sa trachee! Les changements de
position favorisent tout de méme la survenue de la
toux tant attendue, notamment lors du cdlin de fin de
seance ou bien en placant le bébé sur le ventre gl
le supporte. L'extension active de la téte réalise alors
un étirement naturel de la trachés et peut favoriser
la toux. Les chatouilles auss se montrent souvent
efficaces. ..

Lorsque I'enfant grandit et gqu'il peut coopérer, les
jeux de souffle sont priviégiés. Lidéal est de travailler
avec une pefite resistance qui stabilise les parois de
la frachée et des bronches lors des exercices.
Souffler dans un tuyau d'un diametre supsrieur 4 5
mm plongé dans 10 o d'eau, utiliser des siffiets,
des instruments de musique peut étre intéressant.
Dans notre unite, l'exercice le plus communement
uliisé est celui du tuyau et de la bouteile d'eau,
il est facile & réaliser, ludique, peu onéreux et efficace !
Aiouter un peu de savon dans l'eau, &t la machine &
bulles a plutdt du mal 4 s'améter... (cf. photo n°3 de
la bouteille)

Le but des exercices de souffle est d'allonger le
temps expiratoire, sans forcer, en stabilisant autant
que possible les parois bronchiques et tracheale.
Si l'enfant coopére bien, les exercices peuvent se
faire uniquement par le contrdle du souffie, en étroite
collaboration avec le kinesithérapeute.

Chez lenfant plus grand, des appareils comme le
Flutter®, le GeloMuc® ou encore le systéme FEPE
peuvent ére de précieux adjuvants.

Erfin, il st bon de rappeler que lexercice physique,
quand lI'état de santé de l'enfant le rend possible,
augmente la ventilation et faveorise le drainage
bronchique. Se promener dans 1a nature ou dans
un parc, faire du tricycle ou du velo, jouer au ballon
avec papa ou maman complétent souvent bien la
« panoplie = du kingsithérapeute !




Les enfants nés avec un

AO présentent souvent une
trachéomalacie. Les manceuvres
forcées au cours de la kiné
respiratoire sont alors

A PROSCRIRE ABSOLUMENT !!!
Notamment le réflexe trachéal de
toux provoquée !

La trachée

La frachee est un tube aplali d'une longueur de 12 :
centimétres pour un diamétre de 2 centimétres.

Elle est constituée de 15 4 20 anneaux cartilagineus.

La fonction principale de la trachée est de faire

passer lair riche en oxygéne vers les poumeons, toul

en filtrant I'air pour en améliorer la qualité,

Chezun patient presentantune atresie de l'cesophage,

les pargis de la trachée sont, dans la quasi-totalité des

cas, immatures et ne maintiennent pas sufisamment

ouverte la trachée. On parle de trachéomalacie.

Les parois se rapprochent lors de l'inspiration comme

de 'expiration alors que le cartilage devrait permetire
nomalement de maintenir un calibre trachéal stable - o
et suffizant lors du passage de l'ar. T = -

La maturation de la trachée s'effectue vers 'ge de
3-4 ans. Grice a la pression des flux dans la trachée,

les anneaux composes de cartilages se durcissent.
M ag .Im,?::r-;mzhw wehmwaade avec

La trachéomalacie entraine en expiration un collapsus comenfune cle fa thachée
anomal de la parol racheale, et donc un rétrécissement
trachéal, qui nécessite une king respiratoire adaptée. I
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« Trachéomalacie et kinésithérapie
respiratoire » a Nantes

En octobre 2012, I'AFAQ de laréegion Pays de la Loire
et de Bretagne organisait en partenariat avec le CH.U.
de Nantes son premier atelier « Tracheomalacie et
kinésithérapie respiratoire =,

Cing familles originaires de Vendeée, Laval, Nantes
et méme de Brest (!!) s'étaient donné rendez-vous
a 9 heures: dans un premier temps, NOUS avons pu
faire connaissance autour d'un café et d'une brioche,
puis Nous avons assiste a cette seance animee par
2 expertes de la trachéomalacie sur Nantes: Marie
VERSTRAETE, pneumopediatre et Valene DUMAS,
kinésithérapeute.

En premiére partie, Marie VERSTRAETE nous a
donne des explications claires et précises sur la
trachéomalacie et comment la détecter : une partie
théorique ilustrée par des schémas, des vidéos, et
suivie d'un long échange de questions/réponses
Puis Viaére DUMAS a organisé deux ateiers pratiques :
- f'un sur le lavage de nez du bébeé (et de l'enfant) et
l2 mouchage ;

- le deuxieme sur la kinésithérapie 4 PEP {pression
expratoire positive) : séance kiné quand l'enfant souffre

N\
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d'un encombrement bronchique avec l'utilisation
d'objets « ventilatoires » (exemple : sifilet) pour faciliter
I'expectoration des sécrétions tout en maintenant la
trachee = ouverte »,

Un grand MERCI aux deux intervenantes:
d'une part pour la gualité de cet atelier, et dautre
part pour leurs grandes qualités humaines: leur
écoute active et leur dynamisme !

Pour chacune des familles, cette rencontre fut
conviviale et trés enrichissante | nous avons ey
en effet de nombreux échanges aux pauses-cafe
mais ¢'ast promis, la prochaine 10iIs On pouUrsuivra
plus longuement nos conversations autour d'un
déjeuner... Dailleurs, Anne, présente ce samedi-1a,
a soumis une nouvelle idee d'atelier sur les troubles
de l'oralité et 'aimentation qui dewait voir le jour
I'année prochaine...
Vearonique Hiolol
Contact AFAD Région Bratagne & Pays de la Lolre
it ol com
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MWanie versthaete,



En pratique:

Le lavage de nez est un
geste non agressif, méme

& lavage de nez au quotidien.

o e

Demander a l'enfant d'incliner sa téte en avant

Quand? En prévention du rhume,
tous les soirs lors du rituel de la toilette.

Lors du rhume, plusieurs fois par jour
Enfant

(4 & 6 fois si besoin).

Pourguoi? Pour hydrater le mucus
dans le nez. Ainsi, le mucus se détache

ou de la tourner sur le coté et on se mouche.

Lenfant participe et prend la dosette (‘adulte
peut juste appuyer doucement sur la dosette)

Lentant fat plusieurs petites inspirations
le serum passe d'une naring a l'autre

Comment ? Avec des dosettes de sérum
physiologique préalablement chauffées
(enhiver surunradiateuroudanslamain).

La pratique change selon Uage de
lenfant :

<4 A la fin, l'entant peut imiter le cri du cochon
{ou du tigre) pour faire décoller les sécrétions

Le jeu de souffle Bébé

Divers objets ludiques sont disponibles sur le site Faire asseoir le bébé sur les genoux (en évitant

Hoptoys (hitp://www. hoptoys.fr).

de mettre la téte du bébé en améne ou de 'alfionger)

Sinon, n'hésitez pas a tester deux inventions de

Valérie DUMAS :

Incliner la téte du bébé en avant ou sur le coté

Insérer un tuyau assez long dans une boulelile

= Insérer un siffiet dans un masgue (cf. invention n°2)
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Etant donne que c'est la mode des verrines, j'en
possede guelques-unes de difféerentes formes.,
Jessaie d'en proposer deux ou trois, parfois meme
quatre, avec des contenus variés et comme ce
sont des petites gquantites cela parait surmontable
a l'enfant.

Cela peut étre des mini-carottes bien cuites, ou
des mini-pates de différentes formes, ou hien des
purees de différentes couleurs.
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Il faut penser a varier les formes ot les matieres: ot 5 inudes
en vemre (pour faire des couches colorées) | en cdoux pe b ik airdent (3
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célern, brocolis, petits pois, haricots, patate douce, parmetan: Lin in pei.
marron, potiron, potimarron.... Ou avec un peu de i s N sbre moelleux tot
morceaux trés cuits : mini-carottes de chez Picard®, So nesultat Ao tbhe o e
patates douces en cubes, potiron, potimarron, - itant rpsestant post JEEF ront
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Je i propose aussi de la polenta pas trop séche
(mais suffisamment pour pouvoir I'étaler). Elle paut
ainsi la découper avec des emporte-piéce et a .
manger. - .-r:r,‘,.:?ﬂ""ff 'F
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Le hamburger préféré de Jules ou
comment manger des hamburgers
lorsqu’on est allergique aux graines
de sésame ?

Jules en plus de son AQ est allergigue
depuis sa plus tendre enfance. D'abord
a l'ceuf, aux acariens, noisetier, bouleau

et pour finr un choc anaphylactioue a
Athénes aprés avoir mangé des noix de
cajou ; plus question de manger un seul fruit
4 coque avant de passer des tests d'allergie.

Donc a4 ses problémes alimentaires se sont
surgjoutes des problemes d'allergies. Il &tait deveru
impossible d'aller dans un MacDo comme tous les
copains par crainte d'avaler uneg graing de sésame.
Le seul moyen de deguster un hamburger comme
tout le monde, ehbien ¢'était dele cuisiner soi-meme.

Donc voici la recette de Jules. De plus, chacun
peut combiner d sa guise le hamburger, rajouter
un fromage de son choix, retirer un ingrédient...
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Suite de 'article paru
dans Méachouille n®10 :

Un jour, les freres et sosurs peuvent exprimer
leurs sentiments en adoptant un comportement
perturbateur :

Comme quand le jumeau adopte systématiquement
une attitude de demande wvoire dinsistance,
d'exigence (réclamation) & un moment crucial:
tandis que son frere avale de travers a table. ..
Certaing auront un comportement de retrait en
famille cu régresseront (reprenant des habitudes
qu'ils avaient quand ils étaient plus petits ), d'autres
diront qu'ils se sentent malades...

Il existe hien entendu des différences individuelles,
mais on peut affimer gue chagque episcde médical
les destabilise énomément @ on remargue une baisse
des notes scolaires, le sommeil est perturbe. ..
Chacun porte en lui durablement cette expérience
difficile et, en grandissant, toutes ces contraintes
sont de moing en moins bien acceptées par
l'adolescent qui refuse bien souvent de se plier aux
« riluels = et devient agressif. Clest & ce moment

qu'il osera mettre en avant le sentiment dinjustice
qu'il a ressenti depuis toutes ces années, S0it en
le verbalisant, soit en adoptant des conduites dites
deviantes.

On doit donner aux fréres et sceurs les informations
qui leur sont indispensables powr comprendre les
besoins, sur le plan de la sante, de leur frere/soeur
néle) avec une Alrésie de I'cesophage. lls seront
ainsi préparés a d'éventuelles interventions ou
hospitalisations. C'est important POUR EUX de se
sentir inclus & ce qui se passe,

Cn peut « jouer 4 I'ndpital » avec les petits en
reprenant les charlottes et autres matériels glanas
lors des hospitalisations. lls continuent d'y jouer
seuls entre eux, spontanément, pendant de longs
moments encore... Cela permet d'évacuer leurs
angoisses, d'exprimer des inquiétudes reelles
et de les surmonter par le jeu... et tout le monde
est moins stressé. « Et hop, la piglre sera pour le
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médecin cette fois! » Et ¢a fait beaucoup de bien de
les voir en rirg...

Il est important que les fréres et soeurs ailent a
Fhépital voir le, la, petitle) patient(e) aussi souvent
que possible. Bien sir, il faut les préparer 4 ce qu'ils
vont voir en armivant, en utilisant des mots appropries
4 leur age.

Se parler au téléphone, bavarder par le biais des
nouvelles technologies, echanger des dessins, des
lettres. Peut-étre vous dira-t-on que tout cela n'est
pas utile. Pourtant, ¢’est par ces moments-1a qu'on
recréera une unité.

A I'hdpital, on lit une histoire... Plus tard, on parlera
tous ensembile de ce gu'on a vu dans notre joumée.
Comme ¢a, tout le monde reste en lien comme i
on etait a table en tran de se parler a la mason,

Si le, la patient(e) est capable de se rendre 4
l'extérieur, on va a la salle de jeu ou on demande
la permission de se rendre & la caféteria, dans le
parc... C'est 1a qu'on retrouve un pau le sentiment
d'étre « ol lI'on veut =... tous ensemble.

Mous sommes plusisurs 4 penser gue tout cela
ast utile parce qu'il est difficile pour les enfants de
subir ges changements au niveau ae leur routine
quotidienne ou encore d'étre separdés de leurs
parents, de leur frére/sosur... sans que rien ne leur
soit explique.

Rencontrer bien sOr d'autres familles de I'AFAQ.
lls auront I'occasion de rencontrer d'autres enfants
ayant fait des expériences semblables.
Bvidemment, le plus beau cadeau pour la fratne
serait de pouvoir continuer a vivre nomalement,

10.

méme guand I'enfant malade est hospitalisé, de

continuer a recevoir des amis... Cela peut aider a

se situer vers 'extérieur et A ne pas rester focalisés
sur la maladie.

Fréciengue Mossaoer

Contact AFAD Région Champagne-Ardenna

03 2369 34 38
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de VOS enfants

Quand mon amoureux et moi avons décide d'avoir
un enfant, nen ne nous laissait penser que NOUS
aurions a vivre des moments aussi difficiles. Aprés
mes deux premiers bambing, pour lesquels la
grossesse, I'accouchement et la suite logique avait
élé normaux sinon idligues, je croyais naturellerment
qu'il en serait de méme pour ma demiere puce.
Si la grossesse s'est plus ou moins bien déroulée,
la suite nous a brutalement fait descendre de notre

nuage.

En Juin 2010, notre pefite Maelle toute frisée toute
jolie pointe le bout de son nez, Quelgues minutes
apres l'accouchement, les médecing se rendent
compte quil v a un probléme, une atrésie de
I'oesophage, et qu'ilva falloir I'opérer immédiatement.
Mous, les parents, sommes aneantis,

Notre tout petit bout de nous, a quelgues heures
de vie, devait déja subir une intervention
chirurgicale. La voila transférée a Uhopital
Robert-Debré...

Lopémtion s'est bien dérculée, tout va bien et notre fille
peut enfin renfrer Chez NOUS apres plusieurs semaines
de soins a I'ndpital.

Malheursusement, le répit ne dure pas. Maelle a
une sténose et doit retourner a I'ndpital pour y subir
une dilataton de I'cesophage.

Aprés deux dilatations, la troisiéme se passe mal, et
notre monde continue 4 s'écrouler. Malgré toutes les
precautions, malgre les precedentes interventions

ou tout s'éte bien déroule, malgre notre confiance,
les médecing nous apprennent qu'il faut transférer
notre fille en reanimation et que c'est grave, une
grosse perforation de 'cesophage plus précisément.
Un preumothorax. Elle reste plusieurs jours entre la
vie et la mort et, aprés une lutte achameée, elle ast
enfin tirge d'affaire. Elle restera un mois a 'hopital.
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Et depuis ?

Eh bien depuis, Maelle est toujours malade.
Trés souvent hospitalisée, elle enchaine les bronchites,
lanyngites, tracheites et pneumonies. Elle souffre
aussi d'un asthme sévére pour lequel elle est sous
antibiothérapie tous les hivers et doit supporter des
aérosols 4 domicile depuis un an, tout ca juste pour
pouvoir respirer convenablement. Elle ne mange
toujours pas de morceaux, la sténose étant toujours 1,

Maglle a un peu plus de deux ans, et pourtant, 4 la
voir vivre, courir, sauter, rire et faire des bétises de
son age, personng ne peut imaginer tout ce gu'elle
a déja subi. Personne ne peut croire qu'elle est si
malade et doit ingurgiter de nombweux traiterments
journaliers.

Depuis qu'elle sait le faire, Maelle sourit. Pas
d'un sourire forcé et résigné, mais d'un vrai
sourire de vie, de celui quont les gens heureux
d'étre tout simplement.

Depuis qu'elle est née, elle nous donne une belle
lecon de vig, de courage et de volonte. Mous ne
savons pas si on peut parler de volonté d'ailleurs
pour une enfant de cet ige, mais justement, elle
nous prouve que la vie ne se situe pas sur le fil
d'une maladie et de graves problemes medicaux,
mais ailleurs.

La vie de Maglle est pleine de visites chez différents
spécialistes, il est vrai, pleine de moments ol
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glle tousse si fort quelle rerwvoie son biberon de
lait, certes, elle souffre tellement gu'elle en pleure
parfois, ¢'est slr ; mais sa vie ¢'est aussi celle d'une
petite fille comme toutes les autres. Ou plutdt d'une
petite file plus que les autres.

Elle pétile de bonheur et de bonne humeur, elle
respire une joie de vivre qu'on devrait, nous adultes,
ne jamais avoir quittée. Elle a compris que sion n'a
pas le choix face 4 certaing coups du destin, il est
bien plus intelligent d'apprendre & vivre avec, tout
en ayant choisi d'étre heureux, que de passer son
temps & s2 lamenter de « pourquol nous, et pas les
autras =,

Et &4 woir notre file aujourd’hui, nous, ses parents,
savens gu'elle a tout compris a la vie. Elle est pour
nous, notre famille, nos amis, un rayon de soleil,

Stéfania.
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L' histoire de Clara

Claraest née le 12 mars 2012, Elle mesurait 46 cm
et pesait 2,420 kg.

Pour en amiver 13, cela avait déja été un long
chemin difficile et semée d'emblches: celui de la
Fécondation In \Vitro. En effet, Clara est née lors de
notre quatrieéme et demidre tentative de FIV ICS!,

Quelle victoire, ce 28 juin 2o11, lorsque jai
appris que jallais enfin devenir maman !

Les mois passent, sans embiches jusqu’au jour de
l'accouchement. La sage-femme trouve que Clara
salive heaucoup et décide donc de lui nettover les
voies respiratoires, La, blocage. Elle demande a sa
collégue de réitérer 'exercice, en vain.

Le gynecologue vient nous annoncer 4 moi et mon
mari : « Cela a été difficile pour avoir Clara, eh bien
ce n'est pas fini. Nous suspectons une atrésie de
'cesophage ». Cela a vite été confirmé par radio.

Le choc ! Méme si on ne se rend pas bien compte
de ce qui est en train de se passer... et puis, tout va
vite. Clara est transférée en néonatologie avant son
fransfert au CHR de Lille pour étre opérée. Je reste
dans la matemité ol j'ai accouché et son papa la
suit & Lille.

Mon seul lien avec ma fille sera le fait de tirer mon
lait & la maternite. C'est la seule chose que je puisse
fare pour elle pour e moment.
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Dés le lendemain et malgré ma césarienne, je fais
les allers et retours entre Valenciennes et Lille pour
vioir Clara. Mous rencontrons les médecing qui nous
expliguent les risgues de malformations associées
et les saquelles... Deuxigme choc.

Méme si 'opération s'est bien passée, ce n'est
donc pas fini...

Le quatrigme jour, j& peux enfin sortir de la matemité
et rejoindre Clara qui sort aussi de soins intensifs
pouUr passer en service de chirurgie. L'operation
s'est bien passée, elle récupére bien et je peux enfin
la mettre au sein le cinguieme jour. Quel bonheur !!!
Lallaiternent ne se passe pas irés bien pour moi
et au bout de trois semaines, je décide d'arréter la
mise au sein et de tirer mon lait. Cela durera six mois
A tirer mon lait toutes les trois heures afin que Clara
sait nourie exclusivernent de mon lait. Cela aura
ete epique, parfois comique, surtout lorsqu’il fallait
emmener tout le matériel & chague déplacement et
tirer mon lait dans des endroits Inappropries © aires
d'autoroute, restaurant, etc.,

' e I

Clara s'est trés bien sortie de tout cela. Aucune
malformation associee, elle mange bien et
commence a accepter les morceawx. Elle a dix-neuf
mois aujourd'hui. C'est une petita fille trés sournante,
trés curieuse, qui sembile voulair profiter de chaque
instant. Elle a marché a huit mois et adore grimper
partout...
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Je souhaitais apporter ce témoignage pour montrer
que parfois, le parcours de 'atrésie peut bien se
régler. Alors le combat n'est pas fini. Clara est, et
sera suivie, notamment sur le plan pulmonaire
car I'hiver dernier, alle a fait infection sur infection.
La prochaine grande étape aura lieu au printemps
prochain ou nous irons explorer son reflux apres
l'arét du traitement. ..

Nous sommes des parents heurewx et ravis
d'avoir pu fonder cette famille. Et merci d
Clara de nous apporter tout le bonheur du

monde chaque jour.
Aderndra




Le journal des familles d'enfants ou d'adultes opérés d'une Atrésie de (Esophage

A vos agendas!

La Fédération EAT (Esophageal Atresia and Tracheg-esophageal fistula support groups) vient de lancer une
plate-forme d'informations dans le but de p asenter 'Atrésie de 'CEsophage et les objectifs de la Fédération
au niveau intemational. Le site vient d'étre labalisd HONCode
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