Heéberger les familles a proximite du
lleu d'hospitalisation de leur enfant

AFA®

Assoclation Francaise
de I'Atrésie de I'Oesophage

Associlation Francaise de I’Atresie de I'CEsophage -
AFAO

L'Association Francaise de |'Atrésie de |'CEsophage se bat
energiguement depuis 2002 pour soutenir les personnes
néees avec une atrésie de I'cesophage ou une pathologie
proche, ou ayant des malformations associées de type
V.A.C.T.E.R.L. Latresie de I|'cesophage est une
Interruption totale de |'cesophage entre la bouche et
'estomac, une malformation qui touche environ 150 et
200 enfants chaque année en France (1 personne sur

3000).

Les enfants souffrants de malformations
cesophagiennes, diaphragmatiques,
Intestinales ou de maladies rares du
pancréas sont tres souvent hospitalises loin
de leurs familles et de leurs parents, dans
des centres hospitaliers adaptés a la prise
en charge de leur pathologie. Ces
hospitalisations parfois longues, obligent les
parents soit a laisser leur enfant seul durant
le sejour a I'hopital, soit a prendre a leur
charge les frais d’hébergement a proximite,
s'il n'existe aucun lieu d'accuell.

La Charte des personnes hospitalisees
stipule que « tout enfant hospitalisé dans un
service de pediatrie doit pouvolr
bénéficier de la visite de son pere, de sa
mere ou de toute autre personne
s'occupant habituellement de lul, quelle
gue soit I'heure, y compris la nuit [...] ».

Dans certains hopitaux, I'hnébergement des
parents existe et est totalement gratuit.
Dans Dbeaucoup d'autres, cette solution
n'existe pas. Les parents nont alors pas
d'autre solution que de laisser leur enfant

seul, parfois plusieurs semaines face a
I'hospitalisation, les opérations et la
maladie, et/ou finissent par se retrouver
dans une situation financiere tres difficile.

L’AFAO développe un projet qul
permettra de prendre en charge les frais
d’hébergement des parents a proximité
de I’hopital le temps de I’hospitalisation
de leur enfant, grace a des partenaires

identifiés.

Ce projet est realise grace au soutien de
la Filiere de sante FIMATHO.




