ESOFAGUSATRESI (EA)

Esofagusatresi ar en medfodd missbildning, vars uppkomst ar okand.

Da det fods ett barn i familjen som har en sallsynt diagnos, beror det djupt hela famil-
jen och narstaende Vi, som redan gatt igenom detta, vill ge bade stod samt informa-
tion till familjer och narstaende. Detta informationsblad ar gjord sa att ingen blir utan

information samt kamratstod.

Esofagusatresi (EA) med eller utan trakeoesofa-
gisk fistel (TEF) ar en séllsynt sjukdom

Séllsynta sjukdomar ar sjukdomar vars férekomst ar
lag. | Finland anses en sjukdom som sallsynt om det
finns mindre an 5 sjuka per 10 000 boende. Ungefar
6ver 300 000 av finlandarna lider av nagon sallsynt
sjukdom. Trots att en sjukdom eller missbildning ar
sallsynt, finns det manga som lider av en sallsynt sjuk-
dom.

Esofagusatresi ar en medfédd missbildning,
utvecklingsskada, dar matstrupens kontakt till
magsacken saknas/eller kan vara bunden med
luftstrupen.

Sjukdomens forekomst samt diagnostik

Matstrupsatresi ar den allmannaste medfédda abnor-
mitet som férekommer hos 1/3500 fédda per ar, ca
15-20st/ar. Esofagusatresi har samband med flera
genfel, avvikande kromosomer, endast hos bara lite
6ver 10% av patienterna har man konstaterat ett
genfel.

Esofagusatresi indelas i sex anatomiska typer,
enligt f6-rekomsten av typen:

A) Matstrupsatresi utan luftstrupsfistel; dar matstru-
pens dvre och nedre delar ar slutna och ifran va-
randra.

B) Matstrupsatresi, dar matstrupens évre del binds till
luftstrupen.

C) Matstrupsatresi dar 6vre delen ar sluten och nedre
delen ar bunden till luftstrupen.

D) Bade matstrupens nedre- och évre del ar bundna
till luftstrupen.

E) Luftstrupsatresi utan egentligt matstrupsatresi.

F) Matstrupens medfédda fortrangning.

Vardmetoder

Esofagusatresi korrigeras nastan alltid hos nyfédda el-
ler senast i spadbarnsaldern. Det viktigaste malet med
behandlingen ar att skapa en fungerande matstrupe
som mojliggér atande.

Efter kirurgisk korrigering av matstrupen kan gast-
roesofageal reflux, det vill séga en permanent moto-
rikstérning i matstrupen, samt onormal mjukhet och
retbarhet i luftvagarna leda till varierande men livslang
sjuklighet. Livslang uppfoljning ar darfor viktig.

Esofagusatresi i tidigt skede

Missbildningen kan komma som en 6verraskning och
paverka hela familjen. Ett barn med esofagusatresi

ar mera kravande under spadbarnsaldern, jamfort
med jamnariga, friska barn. Mojliga operationer samt
aterhamtandet efter dem tar sin tid, men oftast lattar
situationen da barnet blir aldre.

Missbildningen syns sallan utanpa ifran. Barn som
lider av esofagusatresi ar trots det oftast frisk, kan leka
och réra pa sig normalt.

Stodformer

Varje barn dr en egen individ och varje barns mis-
sbildning uppkommer i varierande former. Barnets
sjukdom vacker manga olika kanslor samt behov av
information. Att ga igenom sina tankar med en pro-
fessionell eller en i samma situation, hjalper att anpas-
sa sig till sjukdomen samt att hitta ratta tjanster for
familjen. Foréldrarna och hela familjen ar berattigad
till stéd och hjalp, da de behdver det. Hjalp kan fas av
vardande anstalts socialarbetare och psykolog, samt
tillfalligt fran barnfamiljernas hemtjanst och fran egna
radgivningen.
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Specialsjukvardens halsosocialarbetare och rehabi-
literingshandledare arbetar for att stoda familjerna
genom att hjdlpa i ansékande om social trygghets-
och stddtjanster. Man far kontakt till dem via sjukhu-
sets personal, eller sa kan man sjalv kontakta socialar-
betaren.

Foraldrarna ar berattigade till specialsjukvardspenning
eller rehabiliteringspenning fér sjukhusvistelsetiden fér
barn under 15 ar. Férmanen ansoks via FPA.

Esofagusatresi- patient ar berattigad till att ansdka om
handikappbidrag for personer under 16 ar via FPA.

Du behover ett lakarutlatande for ansékan av handi-
kappbidrag. Ansdkan samt ifyllnadsinstruktioner hittar
du fran FPA:s hemsida.

Pa sjukhuset finns ocksa sa kallade “familjekompisar”.
De ar frivilliga, de jourerar pa sjukhus och ar till forfo-
gande for familjer.

Bli inte ensam med dina fragor, be om hjalp av profes-
sionella samt stddkamrater (personer i samma situati-
on, kamratstod).

Kamratstod

AH-potilaat ar en férening for personer som har en
sallsynt missbildning i matsmaltningskanalen. AH-po-
tilaat ar en férening som ar uppbyggd pa frivilligt
arbete, vars mal ar att underlatta medlemmars var-
dag och ge stod till de som behoéver det. Féreningen
ar Invalidférbundets medlemsférening. AH-potilaat
ordnar arligen medlemstraffar, dar man kan diskute-
ra erfarenheter och bli bekant med andra och skapa
vanskapsforhallanden.

Centrala i tréffarna ar kamratstodet, eftersom enbart
sadan som varit i samma situation kan forsta, stoda,
samt ge nya synvinklar i att beméta gladjen och sor-
gen i vardagen. Valkommen med i var verksamhet!

Foreningens hemsida hittar du pa adressen:
www.ah-potilaat.org
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Invalidférbundets Sallsynta verksamhet erbjuder kamratstod till personer med sallsynta sjukdomar och
deras narstaende samt forbattrar deras stallning i samhallet genom att sprida information.
Invalidférbundets Sallsynta verksamhet innefattar bland annat:

e kamrattraffar for personer med sallsynta sjukdomar

och deras narstaende

Mer information pa
www.invalidiliitto.fi/tukea/harvinaiset

e familjetraffar

e utbildningar och seminarier

e digital verksamhet

e formedling av kamratstodspersoner och -familjer

* radgivning och vagledning i fragor som ror sallsynta sjukdomar

o2 .. .. Esitteen ovat toteuttaneet yhteistydssa
of e Harvinaistoiminta AH-Potilaat ry Invalidi!iiton Harvinaistoiminta ja

o~% INVALIDILIITTO AH-pot|Iaatry



http://www.onvalidiliitto.fi/tukea/harvinaiset

