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INTRODUCERE

Atrezia de esofag (AE) reprezintd, in acest moment, una dintre cele mai frecvente
malformatii ale tubului digestiv, a carei asociere cu alte anomalii congenitale si cu
sindroame genetice este bine cunoscuta. Daca 1n anii 1950-1960 mortalitatea pacientilor cu
AE era de pana la 35%, in ultimii 70 de ani este raportatd o supravietuire de pana la 98%.
Aceasta evolutie este datoratd progreselor notabile in ceea ce priveste tehnicile chirurgicale,
ingrijirea pacientilor in terapia intensiva neonatald si tehnicile moderne de nutritie. Tn timp
ce literatura de specialitate se concentreaza asupra managementului chirurgical al atreziei
de esofag si asupra complicatiilor care survin pe termen lung in evolutia copiilor cu AE,
sunt putine studii adresate evolutiei, din punct de vedere nutritional, a pacientior in prima
parte a vietii. Cu toate ca date referitoare la calitatea vietii pacientilor cu atrezie de esofg
sunt raportate tot mai frecvent in literarura de specialitate, putine studii au evaluat impactul

pe care AE 1l are asupra familiei pacientilor suferind de aceasta malformatie.
Pe fondul acestor progrese si preocupari, in lucrarea de fata sunt prezentate 2 studii.

Primul studiu, care cuprinde pacienti spitalizati intr-un interval de 6 ani in unul dintre
cele mai mari centre de chirurgie pediatrica din tara, vizeaza descrierea caracteristicilor nou-
nascutilor cu atrezie de esofag, descrierea evolutiei din punct de vedere nutritional a acestor
pacienti, precum si evidentierea factorilor care impacteaza evolutia curbei ponderale a nou-
nascutilor cu AE; acest studiu reprezintd primul de acest tip din literatura nationala.

Importanta studiului este data si de caracterul multidisciplinar al acestuia.

atrezie de esofag asupra statutului socio-economic si psihologic al familiei. A fost aplicat,
Tn mediul online, un chestionar alcatuit din 22 de intrebari, adresat familiilor care au un copil

diagnosticat AE. Datele obtinute in urma prelucrarii statistice ilustreaza impactul negativ al

esofag. Evidentiind impactul negativ asupra familiei, se trage concluzia ca din echipa
multidisciplinard implicatd in ingrijirea copilului cu AE trebuie sa faca parte si un psiholog
care sa consilieze atat parintele care prezinta risc de a dezvolta PTSD, cu impact asupra
relatiei cu copilul nou-nascut si asupra aptitudinilor de a-1 Ingriji pe acesta, cat si copilul

diagnosticat cu AE, care este supus unui stres major din perioada neonatala.



l. PARTEA GENERALA
1. ATREZIA DE ESOFAG

1.1. INTRODUCERE

Atrezia de esofag (AE)- asociata adesea cu fistuld traheoesofagiand (FTE)- are o
incidenta la nivel global de 1 la 2400 pana la 4500 de nasteri, fiind una dintre cele mai
frecvente malformatii ale tubului digestiv (1,2). In timp ce literatura de specialitate se
concentreaza asupra managementului chirurgical al atreziei de esofag si asupra
complicatiilor care survin pe termen lung in evolutia copiilor cu AE, sunt putine studii

adresate evolutiei, din punct de vedere nutritional, a pacientior in prima parte a vietii.

1.2.CLASIFICARE

Tn functie de asocierea cu FTE, AE se clasifica in AE cu FTE distala (85%), AE cu
FTE proximala (3%), AE cu FTE la ambele capete (<1%), AE fara FTE (8%), FTE fard AE

(4%) (9). Cele 2 clasificari utilizate sunt clasificarea Gross si clasificarea Vogt.

1.3. ETIOLOGIA ATREZIEI DE ESOFAG

Etiologia AE este multifactoriald, fiind implicati In aparitia acesteia atat factori
genetici cat si factori de mediu. Printre factorii genetici implicati in aparitia AE se numéara
factorii de transcriptie FOXF1 si FOXF2, care sunt, de asemenea, incriminati in dezvoltarea
esofagului Barret si a adenocarcinomului esofagian (14). In aparitia atreziei de esofag au
fost incriminati si factori teratogeni precum methimazolul (15), talidomida, progesteronul

sau estrogenul (4,16).

1.4. ANOMALII ASOCIATE

In 50% dintre cazuri AE asociazi alte malformatii, uneori acestea fiind grupate in
sindroame sau asocieri precum VACTERL (defecte vertebrale, atrezie anald, defecte
cardiace, fistula traheoesofagiana, anomalii renale, anomalii ale membrelor) sau CHARGE
(coloboma, defecte cardiace, atrezie choanald, retard de crestere, anomalii genitale, anomalii
ale urechii) (3,22-26). Atrezia de esofag a fost descrisa si la pacientii cu sindrom Pierre
Robin, cu sindrom Edwards, cu sindrom Down sau cu sindrom Di George (2,23). Copiii cu

AE au risc mai mare de asociere a altor anomalii congenitale fata de populatia generala (29).



1.5. DIAGNOSTICUL ATREZIEI DE ESOFAG

Diagnosticul antenatal a fost descris pentru prima data in anul 1980 de catre Farrant,
la un fat cu VG de 26 de saptamani (42). Diagnosticul prenatal se efectueaza prin ecografia
fetala, dupa saptamana 18 de sarcind. Postnatal, suspiciunea de atrezie de esofag este
ridicatd de imposibilitatea sondarii esofagiene a nou-nascutului si/sau de imposibilitatea
alimentarii acestuia (5,10,46). Manifestarile clinice intalnite la nou-nascutii cu AE cuprind
(4,5,10,19,47): hipersalivatie, episoade de tuse, episoade de cianoza, semne de detresa
respiratorie- consecutiva aspiratiei in caile respiratorii a salivei si a alimentelor ingerate, se
instaleaza in special in timpul plansului, al alimentatiei si al tusei-, abdomen excavat sau
meteorizat, in functie de asocierea FTE. Diagnosticul diferential al AE trebuie facut cu

afectiuni care se Tnsotesc de detresa respiratorie neonatala sau de tulburari de deglutitie.

1.6. TRATAMENTUL ATREZIEI DE ESOFAG

Principalele obiective preoperatorii la pacientul diagnosticat, clinic, cu AE, sunt
confirmarea disgnosticului si identificarea anomaliilor asociate (46). Odata ce diagnosticul
de AE a fost stabilit, se administreaza fluide iv, se initiaza tratament postural, iar la nivelul
pungii esofagiene superioare se monteaza un cateter de aspiratie, pentru a permite aspirarea
continua a salivei (47). Se initiaza administrarea de antibiotic cu spectru larg (4). Imediat
dupa nastere, dupa diagnosticare si stabilizare, trebuie asigurat transferul nou-nascutului

ntr-un serviciu de chirurgie pediatrica specializat in cura chirurgicala a AE (25).

Corectia chirurgicala a AE se realizeaza de obicei in primele zile de viata, de cele
mai multe ori ntr-un singur timp (24), si are ca obiectiv ligaturarea FTE si stabilirea
continuitatii esofagiene (46). Este recomandat ca interventia chirurgicald, in cazul unui nou-
nascut fara alte patologii asociate, sa se efectueze in primele 24 ore de viata (4). Tehnicile
chirurgicale folosite inregistreaza variatii mari, fiind dependente de experienta chirurgului
si de experienta fiecarui centru (33,49). Postoperator, se recoamanda ca detubarea
pacientului sa fie efectuatd dupa 24-48 ore, daci starea generali a acestuia este buna. In

cazul pacientilor care prezinta anastomoza in tensiune, ventilatia se mentine pentru 3-5 zile
(4).

1.7. NUTRITIA PACIENTILOR CU ATREZIE DE ESOFAG

Nutrifia enterald a pacientilor cu AE operatd poate fi initiatd pe sonda

transanastomotica (STA) Tn primele 48-72 ore dupa interventia chirurgicala, pentru a evita



necesitatea nutritiei parenterale totale si evetualele complicatii asociate acesteia (47). Se
recomanda administrarea de lapte matern atunci cand acest lucru este posibil; cand acesta
nu este disponibil, se recomandd administrarea unei formule de lapte standard (50). Este
necesard initierea nutritiei parenterale totale pana cand este posibila nutritia enterala. La
copiii la care nu s-a putut practica anatomoza eso-esofagiana termino-terminald, alimentatia
enterald se va administra prin intermediul tubului de gastrostoma, incurajandu-se Insa
administrarea de alimente pe cale orala, aceste alimente urmand a fi colectate prin
esofagostoma. Aceastd tehnicd de alimentatie este cunoscutd ca “sham feed”- alimentatie

falsa- (58,59) si trebuie efectuata sub stricta supraveghere medicala.

1.8. COMPLICATII
1.8.1. COMPLICATII POSTOPERATORII IMEDIATE

Cele mai frecvente complicatii postoperatorii imediate sunt dehiscenta anastomozei,

stenozele anastomotice, scurgerile anastomotice, FTE recurenta si pareza de coarda vocala.

1.8.2. COMPLICATII GASTROINTESTINALE SI NUTRITIONALE
ASOCIATE ATREZIEI DE ESOFAG

Refluxul gastro-esofagian (RGE) este descris la jJumatate dintre copiii cu AE cu FTE
(4,9,22). RGE este recunoscut ca factor de risc pentru complicatiile pulmonare intélnite in
evolutia pacientilor cu atrezie de esofag. Complicatiile pe termen lung determinate de
persistenta RGE sunt disfagia, stricturile esofagiene, esofagita, carcinomul esofagian si

metaplazia esofagiana.

Stricturile anastomotice (SA), descrise la mai mult de jumatate dintre pacientii cu
AE (pana la 60%), mai frecvente in randul acelora cu AE cu distantd mare intre cele doua
capete ale esofagului (“long gap atresia”), reprezintd complicatia postoperatorie cel mai des
intalnita.

Disfagia este raportata in literatura la 21%-84% dintre pacientii cu AE operata

(1,69,77-80) si este este una dintre cele mai comune cauze ale complicatiilor nutritionale la
copiii cu AE (74).

Tulburirile de alimentatie au la baza atat patologii esofagiene si orofaringiene, cat
si tulburari de comportament. Interesul si capacitatea pacientilor de a se alimenta sunt
influentate de evenimente precum impactarea bolului alimentar, tusea si Tnecul asociate

meselor, varsaturile, durata prelungita a meselor.
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Dismotilitatea esofagiana este 0 consecintd atat a interventiei chirurgicale cat si a
inervatiei anormale esofagiene prezente la nastere la pacientii cu AE (74). Investigatiile
efectuate prin utilizarea substantei de contrast evidentiaza, la nivelul esofagului distal,

tulburéri ale coordonarii contractiilor esofagului (3).

Complicatiile nutritionale. Cresterea staturo-ponderald a pacientilor cu AE este
influentata pe termen lung, acestia prezentand valori mai mici atat ale greutatii cat si ale
inaltimii (74,85). Impact asupra cresterii copiilor cu AE au atat malformatiile asociate AE,
sindroamele genetice intdlnite la unii pacienti, complicatiile respiratorii, complicatiile

gastrointestinale, cat si interventiile chirurgicale repetate efectuate pacientilor cu AE.

Esofagita, esofagul Barret si cancerul esofagian. In timp ce incidenta complicatiilor
respiratorii scade odata cu tranzitia catre varsta de adult, parte din simptomatologia digestiva
persista. Consecutiv expunerii indelungate la refluxul acid, adultii cu AE dezvolta esofagita
si esofag Barret, care se asociazd cu risc crescut pentru adenocarcinom esofagian (81).
Incidenta acestor complicatii este mai crescuta la adultii cu AE decét in populatia generald
(1,17). Recomandarile ESPGHAN sunt de supraveghere a adultilor cu AE, in mod deosebit

a acelora cu anemie, RGE, manifetari respiratorii.

1.8.3. COMPLICATIILE RESPIRATORII ASOCIATE ATREZIEI DE
ESOFAG

Simptomatologia respiratorie in randul pacientilor cu atrezie de esofag este mai
frecventd decat in populatia generald (88), si este frecvent corelata cu cea digestiva.
Manifestarile si complicatiile respiratorii intalnite variaza de la stridor pana la insuficienta

respiratorie, bronsite cronice sau bronsiectazii (65,88).

1.9. ASPECTE SOCIO-ECONOMICE SI PSIHOLOGICE

Tn literaturd sunt raportate multe studii efectuate cu scopul evidentierii impactului
psihologic al atreziei de esofag asupra pacientului care prezinta aceastd anomalie, insa sunt
putine studii care vizeaza evaluarea impactului psiho-social si economic asupra familiei
pacientilor. Diagnosticul de atrezie de esofag este unul dificil pentru apartinatori, conducand
la schimbari importante in cadrul familiilor, la destabilizari, fiind necesare eforturi de
adaptare importante. In literatura de specialitate este mentionat ci AE reprezintd un
eveniment traumatic din punct de vedere psihologic pentru paringi, care sunt la risc pentru

dezvoltarea unor reactii de stres traumatic consecutiv comunicarii diagnosticului (64).

7



II. CONTRIBUTII PERSONALE

2. MANAGEMENTUL NUTRITIONAL AL PACIENTILOR CU
ATREZIE DE ESOFAG

2.1. INTRODUCERE

Studiul de fata este efectuat cu scopul de a descrie caracteristicile pacientilor cu atrezie
de esofag, de a descriere evolutia din punct de vedere nutritional a nou-nascutilor

diagnosticati cu AE si de a evidentierea factorii care au impact asupra acestei evolutii.
2.2. MATERIAL SI METODA

Am efectuat un studiu prospectiv observational, in perioada ianuarie 2013- decembrie
2018, ce a inclus nou-nascuti internati in Sectia de Terapie Intensiva Neonatala a SCUC
“Grigore Alexandrescu” Bucuresti cu diagnosticul de atrezie de esofag. Studiul a fost
efectuat cu avizul Comisiei de Etica a SCUC “Grigore Alexandrescu”. Au fost exclusi
pacientii ale caror date nu au fost complete. Datele necesare au fost colectate din fisele de
observatie, din sistemul informatic al spitalului si din arhiva. Datele obtinute in urma
analizei lotului de studiu au fost analizate folosind programul IBM® SPSS® v20 si
Microsoft® Excel (ver. 16.15).

2.3. REZULTATE
2.3.1. DESCRIEREA LOTULUI
2.3.1.1 Caracteristici generale ale pacientilor

In perioada ianuarie 2013- decembrie 2018 in Sectia de Terapie Intensiva Neonatali
(TINN) a SCUC “Grigore Alexandrescu” au fost internati 62 de pacienti cu diagnosticul
principal de atrezie de esofag. Au fost exclusi 8 pacienti ale caror date obtinute au fost

incomplete. Astfel, lotul examinat a fost alcatuit din 54 de nou-nascuti.

Cei mai multi pacienti diagnosticati cu AE au fost spitalizati in anul 2015 (11
pacienti). Treizeci si unu dintre pacienti (57.4%) au fost baieti, iar 32 (59%) au provenit din
mediul urban. Nou-nascutii internati au provenit din 19 judete, doar 20% din acestia avand
domiciliul in Bucuresti. Varsta medie a mamelor pacientilor cu AE a fost de 29.9 ani (SD
7.16). Peste jumatate dintre nou-nascutii cu AE au provenit din sarcina investigata, iar

aproape 10% din sarcini gemelare. Doar 4 pacienti au provenit din sarcini obtinute prin



fertilizare in vitro (FIV). Aproape jumatate dintre pacienti au fost nascuti prematur, media
varstei gestationale a nou-nascutilor fiind de 36.17 saptamani. Media greutatii la nastere a
fost de 2.369 g, media lungimii la nastere a fost de 46.84 cm, iar media perimetrului cranian
31.52 cm. Doar 6 nou-nascuti (11.11%) au avut greutatea la nastere mica pentru varsta
gestationala (SGA). Aproape 15% dintre nou-nascuti (8) au avut GN< 1500 g. Media
scorului APGAR a fost 7.77. Peste 40% (42.59%) dintre copii au prezentat sindrom de
detresa respiratorie acuta neonatala (SDRA), iar peste jumatate au necesitat manevre de

reanimare neonatala.
2.3.2. ANOMALII ASOCIATE ATREZIEI DE ESOFAG

Din totalul de 54 de nou-nascuti, 48 (88.89%) au asociat FTE la capatul distal. AE cu
distantd mare intre capetele esofagiene a fost intlnita la 17 pacienti (31.5%). Saptezeci si
patru la sutd dintre nou-nascuti au prezentat cel putin o anomalie asociata. Cel mai frecvent
au fost ntalnite anomaliile cardiace, notate la 50% dintre copii. Unsprezece pacienti
(20.4%) au prezentat anomalii din spectrul VACTERL.

2.3.3. EVOLUTIA PACIENTILOR PE DURATA SPITALIZARII
2.3.3.1. Date generale

Varsta la admisia in SCUC “Grigore Alexandrescu” a pacientilor cu AE a variat de la
o ora la 12 zile. Fiind exceptati din calcul 3 pacienti care au fost transferati in clinica la 6,
7, respectiv 12 zile de viata- toti provenind din centre non-universitare- media varstei la
internare a fost de 12.25 ore (DS= 15.83). Aproape trei sferturi dintre copii (72,2%) au fost
admisi in primele 24 ore de viatd. Media numarului de zile de spitalizare a pacientilor cu
AE a fost de 27.27 zile (DS 14.15). Nouasprezece pacienti (35.19%) au necesitat spitalizare
indelungata (> 30 de zile). O duratd mai mare a spitalizarii a fost observata la pacientii cu
defecte vertebrale (p=0.05). Aproape un sfert din pacienti (22.22%) au decedat pe durata
spitalizarii. In aproape jumitate din cazuri, interventia chirurgicald a fost efectuati in
primele 24 ore de la nastere (44.4%). La 66.67% din nou-nascuti s-a practicat anastomoza
eso-esofagiana termino-terminald cu inchiderea fistulei esotraheale, iar la 27.78% dintre
acestia s-a efectuat gastrostoma si esogafostoma cu inchiderea FTE. Zece pacienti au
necesitat intubatie orotraheala preoperatorie, iar 37 au necesitat IOT mai mult de 5 zile, cu
0 medie de 9.72 zile. Din totalul de 54 de pacienti, 24 (44.44%) au beneficiat de cura
chirurgicala a AE in primele 24 de ore. In jumitate din cazuri (27 nou-nascuti) cura

chirurgicala a fost efectuata tardiv, la mai mult de 24 de ore de viata. Media varstei la care
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a fost inifiata nutritia enterala a fost similara la cele 2 categorii de pacienti: 13.15 zile la cei

operati in primele 24 de ore de viata, respectiv 13.65 zile la cei operati tardiv.

2.3.3.2. Corelatii intre varsta la internare, varsta la interventia chirurgicala si

evolutia curbei ponderale

Varsta mai mica la internare (exprimata in numar de ore) s-a corelat semnificativ cu
o crestere a greutatii la 7 zile mai mare (r=-0,410; p=0,011). Varsta mai mare la interventia
chirurgicala s-a corelat semnificativ cu o diferenta a greutitii la varsta de 7 zile mai redusa

(r="-0,326; p=0,045).
2.3.3.3. Corelatii intre numarul de zile de IOT si evolutia curbei ponderale

Evolutia greutatii la varsta de 7 zile p=0,776), la 14 zile (p=0,974) si la 1 luna de viata
(p=0,665) nu s-a corelat semnificativ statistic cu durata intubarii orotraheale.

2.3.3.4. Corelatii intre tipul sarcinii si evolutia curbei ponderale

La sarcinile gemelare evolutia greutatii la varsta de 7 zile a fost negativa, in timp ce
la sarcinile unice s-a inregistrat in medie o crestere de 74,14 g + 18,23, cu variatii de 1a -280
la 590 g (p= 0,039). La 14 zile de la nastere, la sarcinile gemelare se inregistreaza o crestere
medie cu 107,50 g + 96,39 fata de saptamana precedentd, cu variatii de la 10 la 240 g, Tn timp
ce la sarcinile unice s-a inregistrat o scadere in medie cu -28,65 g+28,08, cu variatii in
intervalul -570 + 310 g (p=0,027). La varsta de 1 luna, atat sarcinile gemelare (70 g+ 27,28)
cat si sarcinile unice (137,2 g + 43,32) au inregistrat cresteri ale diferentelor greutatilor
comparativ cu cele masurate la 14 zile de viata (p= 0,046).

2.3.3.5. Corelatii intre durata spitalizarii si evolutia curbei ponderale

Copiii care au inregistrat crestere ponderala la 14 zile de viata si la varsta de o lund au
prezentat o duratd mai redusa a spitalizarii (sub 30 de zile), fata de cei cu scor ponderal
redus, sau cu scadere ponderala (p= 0.05 la 14 zile, p= 0.008 la o luna).

2.3.3.6. Corelatii intre alimentatia primita si evolutia curbei ponderale pe durata

spitalizarii

Conpiii care au primit lapte matern au Inregistrat cele mai mari cresteri ale greutatii la
varsta de 7 zile (p=0,533) si la 1 luna de viata (p=0,024). Formula de lapte administratd nu
a influentat semnificativ diferenta de greutate la varsta de 7 zile (p=0,254) si la varsta de 14

zile (p=0,861), insa la 1 luna de viata cel mai bun scor ponderal l-au inregistrat pacientii

alimentati cu lapte fara lactoza (+680g; p=0,029). Nu s-au observat corelatii semnificative
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statistic Intre evolutia greutatii la varsta de 7 zile, de 14 zile si o luna si dieta, coeficientul
Pearson < 0.78. Nutritita enterala a fost inifiata pe durata spitalizarii la 42 de copii; doar la
7 dintre acestia a fost initiatd in prima saptdmana de viata. Nu au fost evidentiate corelatii
statistic semnificative intre evolutia greutatii si varsta la initierea nutritiei enterale,
coeficientul Pearson <0.78.

2.3.3.7. Corelatii intre malformatiile asociate si evolutia curbei ponderale

Evolutia greutitii la varsta de 1 lund s-a corelat semnificativ cu prezenta anomaliilor
cardiace (+177,14 vs +83,85 g; p=0,049). Se constata ca asocierea VACTERL nu s-a corelat
statistic cu evolutia curbei ponderale. Evolutia greutatii nu s-a corelat semnificativ cu
imperforatia anala (cu fistula recto-vaginald), cu prezenta anomaliilor renale sau cu
anomaliile membrelor.

2.3.3.8. Corelatii intre complicatiile survenite pe durata spitalizarii si evolutia

curbei ponderale

Dintre complicatiile survenite pe durata internarii, cele care au avut impact asupra
curbei ponderale au fost sepsisul (p= 0.015 la varsta de o lund), refluxul gastro-esofagian
(p= 0.045 la varsta de o luna), dificultatile de alimentatie, dehiscenta anastomozei (p= 0.05

la 7 zile de viata).
2.3.3.9. Predictori ai mortalitatii prin atrezie esofagiana

Prin trasarea curbei ROC s-au evidentiat ca predictori ai mortalitatii prin atrezie
esofagiana greutatea la nastere, numarul de zile de spitalizare, anomaliile cardiace. Risc mai
crescut de deces s-a observat la pacientii de sex feminin (p=0.45), la cei proveniti din mediul
urban (p=0.827), la pacientii cu varsta gestationald cuprinsa intre 32 si 36 de saptamani
(p=0.012) si la cei care au asociat anomalii ale membrelor (p=0.043). In studiul de fata IOT
preoperatorie nu se coreleaza statistic cu decesul (p<0.05)

2.4. DISCUTII

Conform Institutului National de Statistica, in perioada 2013-2018 Tn Romania au fost
inregistrati 1.155.967 nou-nascuti vii. In SCUC “Grigore Alexandrescu” au fost admisi, in
acelasi interval, 62 de pacienti diagnosticati cu atrezie de esofag, acestia reprezentind
0,0536 la 1000 de nou-nascuti, 1 la 18.656 de nou-nascuti. Considerand ca la nivel national
mai exista cel putin incad 5 centre in care se practica cura chirurgicala a AE, se poate aprecia
ca incidenta AE la nivelul Romaniei este similara cu cea raportata in literatura, de 1 la 2500

pana la 4.500 de nasteri.
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In studiul de fatd au fost inclusi 54 de nou-niscuti diagnosticati cu AE.

Preponderenta pacientilor din mediul urban poate fi explicata prin faptul ca, potrivit
Institutului National de Statistica, 56.4% din populatia Romaniei locuia in mediul urban in
anul 2017. Faptul ca nou-nascutii internati au provenit din 19 judete, doar 20% din acestia
avand domiciliul in Bucuresti, evidentiaza adresabilitatea crescutd in centrele universitare
mari din tard si, astfel, necesitatea dezvoltarii, din punct de vedere al numarului si al
dotarilor, la nivel national, a centrelor multidisciplinare specializate in ingrijirea nou-

nascutilor cu AE.

Concordant cu datele raportate in literatura de specialitate, AE/FTE a avut o incidenta
mai mare la nou-nascutii de sex masculin in studiul de fata, iar aproape jumatate dintre copii
au fost nascuti prematur (4,49). Cu toate ca in literatura este raportatd o incidenta a AE de
2-3 ori mai mare la nou-nascutii proveniti din sarcini gemelare (3,4), in lotul studiat doar
9.26% dintre pacienti au provenit din sarcini gemelare. In timp ce in literaturd este
consemnata o incidenta mai crescutd a AE in randul copiilor proveniti din sarcini obtinute
prin tehnici de reproducere asistata (8), in lucrarea de fata doar 7,41% dintre pacienti au
provenit din sarcini obtinute prin FIV. La nivelul tarii noastre nu se cunosc date referitoare
la incidenta AE 1n populatia generala, la incidenta AE in randul sarcinilor gemelare sau in

randul sarcinilor obtinute prin FIV.

Media vérstei la momentul interndrii pacientilor in SCUC “Grigore Alexandrescu” a
fost de 12.25 ore, aproape trei sferturi fiind transferati in primele 24 ore de viata, ceea ce
sugereaza o diagnosticare rapida a atreziei de esofag. Faptul ca cei trei pacienti transferati
la 6, 7, respectiv 12 zile de viata au provenit din centre non-universitare intareste ideea de
necesitate a dezvoltarii, la nivel national, a centrelor multidisciplinare specializate in
ingrijirea nou-nascutilor cu AE, precum si a cresterii ratei de diagnosticare antenatald a
acestor pacienti, permitand astfel ca nasterea sa fie efectuatd in proximitatea unor centre

chirurgicale neonatale care pot ingriji pacientii cu AE/FTE.

Referitor la clasificarea AE/FTE, atat incidenta AE asociata cu FTE la capatul distal
(88.89%) cat si cea a AE insotitd de FTE la ambele capete esofagiene (5.56%) sunt usor
crescute fatd de cele raportate 1n literaturd, unde AE asociatd cu FTE la capatul distal este
raportatd la 85% dintre pacientii cu AE, iar AE cu FTE la ambele capete esofagiene este
mentionata ca avand incidenta de < 1% (9). Incidenta anomaliilor congenitale asociate AE,

de 74%, este mai mare in lotul studiat decét cea raporata in literatura, unde este mentionat
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faptul ca AE asociaza alte anomalii in 50% din cazuri (3,4,22-24). Preponderenta
anomaliilor cardiace (50%) se suprapune datelor cunoscute si raportate. Atat anomaliile din
spectrul VACTERL cat si anomaliile spinale sau vertebrale au avut o incidentd mai mica in
studiul de fata comparativ cu incidenta mentionata de Lautz si colab intr-un studiu in care
au fost inclusi 2689 de copii cu atrezie de esofag; incidenta anomaliilor spinale/ vertebrale
a fost de 9.3%, mult mai mica decat procentul de 24.4% raportat de Lautz si colab (37). Tn
ceea ce priveste cel 5 nou-nascuti provenifi din sarcini gemelare, 3 dintre ei au decedat pe
durata spitalizarii, iar 4 au prezentat anomalii asociate. Astfel, rezultatele sunt in
concordantd cu datele raportate in literatura, conform carora studii efectuate pe gemeni
descriu o indicentd mai mare a anomaliilor congenitale multiple in randul acestora, precum

si mortalitate mai mare comparativ cu copiii proveniti din sarcini unice (3,36).

Nou-nascutii care au primit in alimentatie si lapte matern au inregistrat cele mai mari
cresteri in greutate la 7 zile de viata si la varsta de o luna. La varsta de o lund cea mai mare
crestere in greutate au avut-o copiii care au fost alimentati cu lapte fara lactoza. Nu s-au
observat corelatii semnificative statistic intre evolutia greutatii si dieta. Nutritita enterala a
fost initiata pe durata spitalizarii la 42 de copii, doar la 7 dintre acestia a fost initiata in prima
saptamana de viatd. Nu au fost evidentiate corelatii statistic semnificative intre evolutia

greutatii si varsta initierii nutritiei enterale

Tn timp ce literatura de specialitate se concentreazia asupra managementului
chirurgical al AE si asupra complicatiilor care survin pe termen lung in evolutia copiilor cu
AE, sunt putine studii adresate evolutiei din punct de vedere nutritional a pacientior in prima
parte a vietii. Astfel, nu sunt consemnate date referitoare la factorii care impacteaza evolutia
curbei ponderale a nou-nascutilor cu AE si nu sunt studiate corelatiile dintre tipul de nutritie
si evolutia pacientilor. Studiul de fatd, primul de acest tip in literatura nationald, se
concentreaza asupra descrierii caracteristicilor nou-nascutilor cu AE si asupra evidentierii
factorilor care impacteazd evolufia curbei ponderale a nou-nascutilor cu AE. Desi este
limitat de numarul mic de pacienti si de lipsa de urmarire a pacientilor dupd externare,
acestia fiind evaluati ulterior in centrele medicale din judetele de domiciliu, studiul prezentat
este relevant prin faptul cd include pacienti ingrijiti intr-un centru tertiar de chirurgie
pediatrica, centru cu mare experientd in ceea ce priveste patologia chirurgicald neonatala,
pacientii provenind din 20 de judete din tard. De asemenea, importanta studiului este data

de caracterul multidisciplinar al acestuia.
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2.5. CONCLUZII

1. O importantd deosebitd trebuie acordatd atat diagnosticarii antenatale a AE cat si
pentru a evita astfel subdiagnosticarea anomaliilor asociate si pentru a diminua efectele
complicatiilor, pentru a reduce rata mortalitdtii si pentru a creste calitatea vietii
pacientilor cu AE. In lipsa diagnosticarii si a transferului rapid al pacientilor cu AE in
centre chirurgicale specializate in tratarea acestei malformatii congenitale, cura
chirurgicala este realizata cu intarziere

2. Cei 62 de pacienti cu AE internati in SCUC “Grigore Alexandrescu” in decursul a sase
ani reprezinta 1 la 18.656 de nou-nascuti

3. Pacientii transferati catre SCUC “Grigore Alexandrescu” in vederea curei chirurgicale
a AE au fost diagnosticati in primele ore de viata, fiind ulterior transferati in clinica; in
cazul a numai trei pacienti diagnosticul a fost tardiv

4. Tn lotul studiat AE asociazi alte anomalii cu o frecventd mai mare comparativ cu datele
raportate in literatura

5. Alimentatia la san si administrarea unei formule de lapte fara lactoza se coreleaza cu o
curba ponderala ascendenta la o luna de viata. Nu s-au evidentiat corelatii semnificative
statistic Intre evolutia greutatii pe durata spitalizarii si numarul de calorii si cantitatea de
proteine, glucide si lipide din alimentatia pacientilor. Nu au fost evidentiate corelatii
statistic semnificative intre evolutia greutatii si varsta la initierea nutritiei enterale

6. Momentul si durata IOT nu se coreleaza statistic cu evolutia greutatii pacientilor si nici
cu riscul de deces al acestora. intdrzierea curei chirurgicale a pacientilor cu AE
impacteaza negativ evolutia curbei ponderale a acestora. Complicatiile care au influentat
evolutia greutdtii au fost sepsisul, refluxul gastro-esofagian, dificultatile de alimentatie
si dehiscenta anastomozei.

7. Adresabilitatea crescutd notatd in centrele universitare mari din tard evidentiaza
necesitatea dezvoltarii, din punct de vedere al numarului si al dotarilor, a centrelor
regionale, multidisciplinare specializate in ingrijirea nou-nascutilor cu AE. Sunt
necesare studii multicentrice pentru a evidentia caracteristicile pacientilor cu atrezie de
esofag din Romania si pentru a urmari evolutia pe termen lung a acestora

8. Elaborarea unor protocoale pentru urmarirea clinica si paraclinicd a copiilor cu AE/
FTE, precum si includerea acestora in programe nationale de evidentd reprezintd masuri

CU o importanta si necesitate deosebite
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3. EVALUAREA IMPACTULUI PE CARE TL ARE INGRIJIREA
UNUI COPIL CU ATREZIE DE ESOFAG ASUPRA STATUTULUI
SOCIO-ECONOMIC SI PSIHOLOGIC AL FAMILIEI

3.1. INTRODUCERE

Caplan relateaza ca indiferent de momentul diagnosticarii, prenatal sau postnatal, AE
reprezintd un eveniment traumatic din punct de vedere psihologic pentru parinti, care sunt
la risc pentru dezvoltarea unor reactii de stres traumatic consecutiv comunicarii
diagnosticului (64). In timp ce date referitoare la calitatea vietii pacientilor cu atrezie de
esofg sunt raportate 1n literarura de specialitate, putine studii au evaluat impactul pe care

AE 1l are asupra familiei pacientilor suferind de aceasta malformatie.

atrezie de esofag asupra statutului socio-economic si psihologic al familiei.

3.2. MATERIAL SI METODA

Am efectuat un studiu prospectiv in care am aplicat, in mediul online, un chestionar
format din 22 de intrebari (Tabel 3.1.); chestionarul a fost adresat parintilor aflati intr-un
grup de informare si suport pentru familiile care au un copil care sufera de AE. Chestionarul
a fost aplicat pentru stabilirea statutului socio-economic si psihologic al familiilor in care
unul dintre copii prezintd atrezie de esofag. Studiul a fost efectuat cu avizul Comisiei de
Eticd a SCUC ,,Grigore Alexandrescu”. Studiul prospectiv se bazeaza pe raspunsurile celor
41 de parinti ai caror copii prezintd atrezie de esofag.

socio-economic si psihologic al familiei

Chestionarul este completat de: *
[ mama
[] tata

'] ambii parinti

[

alt apartinator legal

Care este varsta copilului diagnosticat cu atrezie de esofag? *‘

Care este varsta mamei? *‘

15



Care este varsta tatalui? *|

Locuiti in mediu: *urban/ rural

Care este venitul pe membru de familie? *
< 1.300 lei/ 1.300 - 3.100 lei/ 3.200 lei

Care este ultima institutie de invatimant absolvita de mama? *
Care este ultima institutie de invatimant absolvita de tata? *
fara studii/ scoala primara/ scoalda gimnaziala/ scoala profesionala/ liceu/ scoala

postliceala/ facultate/ studii postuniversitare

Cati copii aveti? *‘ Copilul cu atrezie de esofag este: * fata/ baiat

Care este anul nasterii lui? *|

Ce alte malformattii/ anomalii au fost asociate atreziei de esofag? *

nu a avut alte malformatii asociate/ vertebrale/ cardiace/ agenezie/ imperforatie anala/

fistula recto-vaginala/ altele:

A necesitat gastrostoma? Daca da, pana la ce varsta? *|

Cum v-a influentat afectiunea copilului activitatea profesionala? *
nu a fost influentata/ am redus orele de lucru/ am renuntat la serviciu/ am lucrat mai

mult

Cat de afectati ati fost din punct de vedere economic (al veniturilor,
cheltuielilor) *
Deloc/ am avut nevoie de ajutor financiar de la familie/prieteni/ am avut nevoie de

job suplimentar/ am lucrat ore suplimentare/ am accesat un credit bancar/ altele:

—

Pentru a avea acces la serviciile medicale, a fost necesar: *
sd ne mutam in altd localitate/ sd ne mutam in alta tara/ nu a fost nevoie de relocare/
sa calatorim periodic in alta tara/ sa calatorim periodic in alta localitate/ nu fost

nevoie sa ne deplasam din localitatea in care locuim

Cum a fost afectata relatia cu familia? *

nu a fost afectata/ m-au ajutat cu ingrijirea copilului/ ne-am distantat/ altele:

—
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Cum a fost afectata relatia cu partenerul/ partenera? *

nu a fost afectata/ relatia s-a consolidat/ ne-am despartit/ ne-am distantat

Cum a fost afectata relatia cu prietenii? *

nu a fost afectata/ m-au ajutat cu ingrijirea copilului/ ne-am distantat

A fost afectata relatia dintre dvs si ceilalti copii? *

Nu/ da/ nu am alti copii

Cum ati fost afectat/a din punct de vedere psihologic? *

Deloc/ am avut nevoie de sprijin moral din partea familiei/ prietenilor etc/ am apelat

la consiliere psihological/ altele:

Care dintre urmitoarele tulburari de alimentatie au fost intAmpinate de copilul
dvs? *

refuzul alimentatiei/ regurgitatiile, varsaturile/ tusea sau tnecul in timpul meselor/

impactarea bolului alimentar/ durata crescuta a meselor/ altele:

Calculul scorurilor

Sintetizand rezultatele obtinute in urma prelucrarii statistice, pentru fiecare subiect
s-a stabilit scorul global pentru calitatea vietii QoL utilizand 6 domenii: functional, socio-
economic, clinic, emotional, relational si psihologic. Pentru fiecare dintre respondentii
aceluiasi chestionar se calculeaza scorul primar; scala scorurilor standardizate este cuprinsa
intre 0 s1 89, un scor redus fiind asociat unei stari de ,,mai rau” ca status general al calitatii
vietii. Afectarea calitatii vietii este, astfel, clasificatd in: majora, la scoruri cuprinse intre 0

s1 30, moderata, la scoruri cuprinse intre 31 si 60, minora, la scoruri cuprinse intre 61 si 89.
3.3. REZULTATE

DOMENIUL FUNCTIONAL. In 82,9% din cazuri chestionarul a fost completat de
catre mama. Varsta copiilor cu atrezie de esofag a fost cuprinsa in intervalul 1 luna — 14 ani;
mediana lotului (3 ani) a fost apropiata de varsta medie (3,80£3,64 ani). Varsta medie a
memelor respondente a fost de 34,39+6,32 ani, iar varsta medie a tatilor de varsta medie
37,5148,66 ani. Mai mult de jumatate dintre familii provin din mediul urban. Scorul calculat
pentru domeniul functional a fost cuprins intre 0 si 10, inregistrand un nivel mediu usor mai

redus in familiile provenite din mediul urban ( p=0,017).

17



DOMENIU SOCIO-ECONOMIC. Dintre familiile respondente, 61% au, declarativ,
venit mediu per membru de familie cuprins intre 1300 si 3100 lei. Venitul familial nu a
inregistrat diferente procentuale semnificative pe medii de provenientd (p= 0,744). Nivelul
educational al mamelor pecientilor cu atrezie de esofag este unul ridicat, 39% fiind
absolvente de facultate iar 34.1% avand studii postuniversitare. Peste jumatate dintre tati au
studii postuniversitare/ facultate. Scorul calculat pentru domeniul socio-economic a inregistrat

un nivel mediu usor mai redus 1n familiile care au copii cu atrezie de esofag cu varste de peste

4 ani (p=0,714), si la familiile din mediul urban (p=0,046).

DOMENIUL CLINIC. Majoritatea familiilor au un singur copil (65,9%). Din total
lotului de studiu, 65,9% dintre copiii cu atrezie de esofag au fost de sex masculin. Copiii
parintilor respondenti s-au nascut intre anii 2006-2020, inregistrand un varf de frecventa in
anul 2018 (11/41 cazuri), mediana fiind anul 2016 (7/41 cazuri - 17,1%). Malformatii/
anomalii asociate cu atrezia de esofag s-au identificat 1a 39% dintre copii, cele mai frecvente
asocieri fiind anomaliile cardiace (9 cazuri — 12,1%) si agenezia/imperforatie anala (3 cazuri
- 7,3%). Peste jumatate dintre copii (56,7%) au necesitat gastrostoma, in 43,9% din cazuri
aceasta fiind suprimata panad la momentul completarii chestionarului. Scorul mediu a fost
semnificativ mai redus 1n familiile in care copiii cu atrezie de esofag au varsta peste 4 ani (5,88
vs 3,59; p=0,027), evidentiind o calitate a vietii mai scazutd la aceastd grupa. Scorul mediu a
fost, de asemenea, semnificativ mai redus in familiile cu domiciliul in mediul urban (3,91 vs

6,22; p=0,022), evidentiind o calitate a vietii mai scazutd In comparatie cu provenienta rurala.

DOMENIUL EMOTIONAL. Din cei 41 de respondenti, mai mult de jumatate
afirma ca ingrijirea copilului cu atrezie de esofag le-a influentat activitatea profesionala.
Peste jumatate dintre parinti declard ca au avut nevoie de ajutor financiar de la familie sau
prieteni (56,1%). Majoritatea respondentilor au declarat ca, pentru a avea acces la serviciile
medicale necesare, au fost nevoiti sa calatoreasca periodic in alta localitate (41,5%), sau in
alta tara (36,6%). Scorul mediu a fost semnificativ mai redus in familiile cu domiciliul in
mediul urban (p=0,017), evidentiind o calitate a vietii mai scazuta in comparatie cu respondentii
care locuiesc in mediul rural; scorul mediu nu a diferit semnificativ in functie de varsta copiilor

cu atrezie de esofag (p=0,756).

DOMENIUL RELATIONAL. Familia, in proportie de 48,8%, s-a implicat in
ingrijiriea copilului cu atrezie de esofag. In aproape jumitate dintre situatii relatia cu

partenerul s-a consolidat (48,8%) sau nu a fost afectata de aparitia unui copil cu atrezie de
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esofag (34,1%). Relatia cu prietenii nu a fost afectatd in proportie de 58,5% de aparitia unui
copil cu atrezie de esofag. Relatia dintre parintii copilului cu AE si ceilalti copii ai familiei
a fost afectatd in 17,1%. Scorul mediu nu a diferit semnificativ n functie de varsta copiilor cu

atrezie de esofag (p=0,916) si nici in functie de mediul de proveninta (p=0,638).

DOMENIUL PSIHOLOGIC. Mai mult de jumatate dintre respondenti (58,5%) au
avut nevoie de sprijin moral din partea familiei si a prietenilor dupa nasterea copilului cu
atrezie de esofag, iar 19,5% dintre subiecti declard ca au apelat la consiliere psihologica.
46,7% dintre subiecti sunt afectati din punct de vedere psihologic, fara diferente

semnificative intre grupe de varsta (p= 0,987) sau medii de provenienta (p= 0,486).

SCOR GLOBAL. Scorul global al calitatii vietii a fost cuprins intre 4 si 89; scorul
mediu- 30.17 a evidentiat o afectare majora a calitatii vietii, dar fard diferente semnificative

intre varstele copiilor afectati sau mediul lor de provenienta.

Corelatii intre scorurile emotionale cu virsta parintilor, cu educatia acestora si

cu venitul familiei

Intre scorurile emotionale si varsta mamei (p= 0,865) sau a tatilui (p= 0,666) a fost
evidentiata o foarte slaba corelatie indirectd, ce se traduce prin faptul cd aparent la varste
mai mari scorurile emotionale au fost mai reduse, insa corelatiile nu au fost semnificative
din punct de vedere statistic. La sexul feminin, scorurile emotionale medii au fost
semnificativ mai reduse atit in rdndul mamelor absolvente de facultate sau cu studii
postuniversitare in comparatie cu cele al caror nivel educational este mai redus (p=0,002),
cat si in randul tatilor absolventi de facultate, studii postuniversitare, liceu sau scoalad
postliceala In comparatie cu cei nescolarizati sau care au absolvit doar scoala profesionala/
postliceala (p=0,001). Corelatia dintre scorurile emotionale si venitul familiei nu a fost
semnificativd din punct de vedere statistic; scorul mediu a fost usor mai crescut la familiile
cu un venit per membru de familie peste 3.200 lei fata de cel inregistrat la familiile al caror

venit a fost cuprins intre 1.300 si 3.100 lei (5,11 vs 2,64; p=0,321).

Corelatia scorurilor relationale cu varsta parintilor, cu educatia acestora si cu

venitul familiei

Corelatiile dintre scorurile relationale si varsta mamei (r= +0,121; p=0,453) sau a
tatalui (r=+0,097; p=0,546) au evidentiat o foarte slaba corelatie directd, ce se traduce prin

faptul ca aparent la varste mai reduse scorurile emotionale au fost mai reduse, fara a avea
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insd semnificatie statistica. Nivelul mediu al scorurilor relationale nu au diferit semnificativ
in functie de educatia mamei (p=0,912) sau a tatalui (p=0,985) .Corelatiile dintre scorurile

relationale nu au diferit semnificativ statistic in functie de venitul familiei.

Corelatia scorurilor psihologice cu varsta parintilor, cu educatia acestora si cu

venitul familiei

Corelatiile dintre scorurile psihologice si varsta mamei (r= -0,027; p= 0,867) sau a
tatalui (r=-0,067; p=0,678) nu au fost semnificative din punct de vedere statistic. La sexul
feminin, scorurile psihologice medii au fost usor mai reduse la mamele care au facultate sau
studii postuniversitare (4,44 si 5,07) In comparatie cu mamele al caror nivel educational este
mai redus- scoala profesionala sau liceu (6,0 si 6,14) (p=0,791). La sexul masculin, scorurile
emotionale medii au fost semnificativ mai reduse la cei care au absolvit facultatea (2,75) in
comparatie cu cei care au absolvit scoald postliceala (12) (p=0,05). Scorul mediu psihologic
a fost semnificativ mai crescut la familiile cu un venit per membru de familie peste 3.200
lei fata de cel Inregistrat la familiile cu un venit per membru de familie cuprins Intre 1.300

s13.100 lei (8,33 vs 3,44; p=0,018).

Corelatia scorurilor scorului global cu varsta parintilor, cu educatia acestora si

cu venitul familiei

Scorul global si varsta mamei (r= -0,037; p=0,817) sau a tatdlui (r= -0,072; p=0,655)
au fost parametri aparent independenti. La sexul feminin, scorul global al calitatii vietii a
fost semnificativ mai redus la mamele care au studii postuniversitare, facultate, sau scoala
postliceala, in comparatie cu mamele al caror nivel educational este mai redus, scoala
profesionald sau liceu (p=0,05). La sexul masculin, scorul global al calitatii vietii a fost
semnificativ mai redus la cei care au facultate sau liceu in comparatie cu cei care au absolvit
scoala posticeala (60,0) (p=0,01). Calitatea vietii a fost major influentata de venitul redus al
familiei. La familiile cu un venit cuprins intre 1.300 si 3.100 lei scorul mediu global al
calitatii vietii a fost cel mai redus fata de nivelul mediu inregistrat la familiile cu un nivel

de peste 3.200 lei (23,32 vs 41,44: p=0,018).
3.4. DISCUTII

Chestionarul care st la baza lucrarii de fata, aplicat in mediul online, a fost completat

de 41 de parinti care au un copil diagnosticat cu atrezie de esofag.
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Plaja larga a varstei copiilor respondentilor evidentiaza complexitatea si variabilitatea
grupurilor formate de apartinatori in mediul on-line cu scopul de a oferi si de a schimba
informatii referitoare la experientele personale in ceea ce priveste evolutia copiilor cu AE.
Membrul familiei diagnosticat cu AE a fost de sex masculin in 65,9% din cazuri, acest
procent fiind in concordantda cu datele raportate in literatura: Losty mentioneaza o o

incidenta mai mare a AE in randul nou-nascutilor de sex masculin (4).

Doar 16 (39%) dintre copiii cu AE au alte anomalii asociate, cele mai frecvente
asocieri fiind anomaliile cardiace (9 cazuri — 12,1%) si agenezia/imperforatie anala (3 cazuri
- 7,3%). Aceste date sunt discordante fatd de cele din literatura de specialitate, unde sunt
raportate anomalii asociate AE/FTE la jumatate dintre pacienti (3,4,22-24), Tn jumatate
dintre cazurile cu anomalii asociate fiind incriminate cele cardiace. Aceasta diferenta
semnificativa poate fi determinata de omisiunea respondentilor de a mentiona ca anomalii

cardiace pe cele fara impact hemodinamic major, care nu afecteaza evolutia copilului.

Impactul socio-economic al nasterii unui copil cu atrezie de esofag a fost major in lotul
studiat. Aproape trei sferturi dintre respondenti sustin ca pentru a avea acces la serviciile
medicale necesare au fost nevoiti sa calatoreasca periodic in alta localitate sau in alta tara.
Acest fapt evidentiaza necesitatea dezvoltarii, din punct de vedere al numarului si al
dotarilor, la nivel national, a centrelor multidisciplinare specializate in Ingrijirea nou-

nascutilor cu AE.

aproape 20% dintre respondenti au apelat la consiliere psihologica, iar peste jumatate au
beneficiat de sprijin moral din partea familiei si a prietenilor. Avand in vedere complexitatea
atreziei de esofag, frecventa cu care asociaza si alte anomalii, complicatiile care survin in
evolutie si care impacteaza evolutia pe termen lung a pacientilor suferind de AE, trebuie
avutd in vedere oferirea de sprijin psihologic specializat familiilor acestor pacienti, cu atat
mai mult cu cét este bine cunoscut si descris in literatura riscul de aparitie a sindromului de
stres post traumatic (PTSD), consecutiv comunicarii diagnosticului catre parinti. Caplan
descrie cum instalarea sindromului de stres post traumatic al parintilor are impact negativ
asupra dezvoltarii copilului cu AE, fiind afectate n aceste situatii atat abilitatile parintelui

de a-si Ingriji copilul, cat si relatia parinte-copil (64).

Datele obtinute in studiul de fata, referitoare la afectarea psihologica in raport cu varsta

copilului, sunt diferite de cele raportate in literatura, unde este consemnat ca parintii copiilor
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cu varste mici au un nivel redus al sanatatii mentale (93). Calitatea vietii a fost major
influentatd de venitul redus al familiei (p= 0,018). Datele prezentate ilustreazd impactul
familiei. Aceasta afectare, insuficient studiata si discutata, subliniaza necesitatea dezvoltarii
unor programe nationale de urmarire si sustinere a pacientilor cu AE si a membrilor
familiilor acestora, astfel incat, prin aplicarea unor masuri individualizate, pacientii si

familiile lor sa poata gestiona cu succes schimbarile i traumele pe care le Intalnesc.

Studiul de fatd este relevant prin sublinierea importantei laturii psiho-sociale si
studii cu scopul de a evalua impactul pe care ingrijirea unui copil cu AE o are asupra familiei
si asupra functionalitatii acesteia. Studiul este limitat de numarul mic de respondenti, de
faptul ca parintii raspuns la intrebari fara indrumare si de faptul ca, prin aplicarea in mediul
online a chestionarului, au putut raspunde doar parintii cu acces la internet, care utilizeaza
aplicatia prin care li s-a adresat acest chestionar; de asemenea, chestionarul aplicat nu este

unul standardizat pentru pacientii cu patologie malformativa si pentru apartinatorii acestora.
3.5. CONCLUZII

1. Din echipa multidisciplinara implicata in Ingrijirea copilului cu AE trebuie sa faca
parte si un psiholog care sa consilieze parintele care prezinta risc de a dezvolta
PTSD, cu impact asupra relatiei cu copilul nou-nascut si asupra aptitudinilor de a-I
ngriji pe acesta

2. Parintii cu varste mai ridicate si cu studii superioare prezintd afectare pihologica si
emotionald mai pronuntate

3. Familiile cu venit per membru de familie ridicat sunt mai putin afectate din punct de
vedere emotional si psihologic; calitatea vietii este major influentata de venitul redus
al familiei

4. Intrucat consecutiv diagnosticirii cu AE a unui copil, familia se afld adesea in
situatia de a trebui sa calatoreasca in afara localitatii de domiciliu sau chiar in afara
tarii, este imperios necesar ca la nivel teritorial sd se dezvolte centre
multidisciplinare pregdtite pentru Ingrijirea pacientilor cu AE, din perioada
neonatala pana la varsta de adult

5. Sunt necesare programe nationale care sa aiba ca scop sustinerea parintilor copiilor

cu AE, atat din punct de vedere psihologic, cat si economic
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