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Uvod

Ma diplomova prace pojednava o problematice gpzitych vad oblieje. Zandiuje se na
pojeti interdisciplinarniho ifistupu i jejich terapii vCeské republice. Cilem bylo
zmapovat, jak vnimaji ro& mezioborovou spolupraci jednotlivych specialigteri se na
p&i o déti s orofacialnim rozgpem podili. Diéimi cili pak bylo zjistit, jaké misto
zaujimaji rodte v roz&povém tymu, jak jsou plmy standardy pi& o dti s rozSépovou
vadou obléeje vCeské republice, poukazat na rozdily mezi centredimou péi a pé&i
mimo rozS&pové centrum. Dale porovnat rozdily mezi jednotiivgentry a zmapovat, jak
jsou rodée spokojeni s @ o jejich dti s rozS&povou vadou.

Téma mé prace se opira o aktualni trendy v obla&# o dti s rozS&povou vadou
v Ceské republice. V navaznosti na projekt Euroclkferého se zastnila ol nase
rozSepova centra, vzeslo dop@eni minimalnich standafidp&e pro d@ti s orofacialnimi
rozSepy. Pra¥ na mapovanithto standarilv praxi se zagtuji.

Prace je rozglena do dvoucasti. Teoreticky Uvod pojednava o r@p&vych vadach
obliceje obecn, dale popisuji jejich symptomy, klasifikaci a peoy vieci (logopedicky
pohled na roz8pové vady oblieje), nasleduje kapitola o prozivani radipiéi narozeni
ditéte s orofacialnim roz&pem. DalSicast prace popisuje aspekty multidisciplinarni
a interdisciplinarni p# o dti s touto vyvojovou vadou.

Prakticka ¢cast se zabyva porovnanim Uilaj teorie a z praxe v oblasti q@ o dti
s roz8¢povou vadou oblieje vCeské republice a to pohledem rédischto diti. Obsahuje
podrobny popis S&ni — pfibéh, casovy harmonogram, pouzity dotaznik a jeho Upravy,

vysledky a zagry.



|.  Teoreticka ¢ast
1 RozS€poveé vady oblteje

1.1 Pojeti orofacialnich rozSgépu

Obecre pati rozS€py mezi vrozenéétesné postizeni, které vznika usedku poruchy
vyvoje plodu v prvnich tydnechkéhiotenstvi. Mize se tykat trznych ¢asti lidského da:
lebky, ri1, ¢elisti, patra, pate (Renotiérova, Ludikova, 2006). Ragxiveé vady obleje
fadime do vrozenych vyvojovych vad. Jedna se o raweky vyvoj rtu, patra nebo
alveolarniho vybzku (BalaSova, 2003)Rozstp rtu, celisti a patra nevznika rozgienim,
ale nespojenim sslusnych anatomickych struktur v mistech, kde &ynarmalnich
okolnosti v konié podob byl ret,celist a patrd (Skodova, Jedéika, 2003, s. 221).
Vyskyt rozstpovych vad obtieje je proCeskou republiku udavéan v pém 1:530 viech
Zivé narozenych &i (Skodova, Jedtka, 2003). Ustav zdravotnickych informaci
a statistikyCR udava 180 novychifpadi za rok (informace z roku 2007) (www.uzis)cz
Pro porovnani uvadim udaj zroku 1996, kdy bylo sgom 160 novych ffpad
orofacialnich roz&pu za rok, picemz porodnost v roce 1996 byla menSi nez v roc& 200

(www.uzis.cz, www.eurocran.org).

1.2 P¥iciny vzniku orofacialnich rozStépa

Orofacialni roz&tpy nejsou jen saiasnym problémem, ale objevuji se podle historickych
prameri odnepaniti, jsou staré jako lidstvo samo (Kerekrétiova, 200

RozSEpova vada obtieje vznika v&hotenstvi mezi 8. a 12. tydnem. V tomto obdobi se
vytvari u embrya pr&v oblicejovacast astni a nosni dutiny, zejména struktura horrtino
dasiové a patrové oblouky. Pokud se prdpocateini struktury &chto ¢asti obléeje spoji
jen casténg, nebo se nespojiubbec, dochazi ke vzniku rozgbvych vad a to viznych
kombinacich (Skodova, Jetiti, 2003). Roz8py se mohou vyskytovat i jako stist
syndromu, jehoZz jsou hlavnim symptomem. Syndroml&8kové je z logopedického
hlediska nejvyznanisi, protoze nejvice ovlije re¢ a komunikaci. Mezi jeho hlavni
symptomy paf kratké patro s malou schopnosti zdvihu, hmainintelekt a hypomimie
(Skodova, Jedtka, 2003).

! PIné zwni internetového odkazu uvadim na konci prace maem internetovych zdrbj stejnym
zpasobem cituji internetové zdroje v celém textu.



Tento syndrom neni jediny, bylo popsano asi 15@symi, u kterych je fitomen roz&tp
obliceje, gidruZzuje se mentalni retardace a postizeny jsowl$idoblasti. Mezi tyto
syndromy pai Apertiv syndrom, Crousamm, Pierre-Robifiv, Treacher-Collingv
syndrom (Skodova, Jedka, 2003).

Priciny vzniku roz&pi obliceje jsou tizné, jejich pehledné rozéleni obsahuje tab. 1.

Tab. 1 Riciny vzniku roz&povych vad (Balasova, 2003; Skodova, Jdli 2003)
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1.3 Klasifikace rozstépovych vad obliéeje

Orofacialni roz&py se klasifikuji podletznych kritérii: mista vzniku, rozsahu, ale i dle
odbornosti u dznych autoll (Lejska, 1995, Skodova, Jetka, 2003). V praxi se stale
pouziva klasické Burianovaskeni (viz tab. 2), které jetphledné a ddle slouzi klinickym
acelam (Vohradnik, 2001).

Typické roz&py vznikaji tak, Ze nesrostoti bblicejové vylEzky, ze kterych se twd
oblicejovacast hlavy. Atypické orofacialni roZfty vznikaji jakymkoli jinym zgisobem
(Skodova, Jedtka, 2003). Rehledné rozéleni roz3pi obsahuje tab. 2.



Tab. 2. Burianovo deni roz3¢p:i obliceje (Skodova, Jedka, 2003, s. 223)

[ Déleni rozS&pua ]
1
| |
[ Typické ] [ Atypické ]
|
|
[ RozSEp rtu a ostatnichasti ] [ Pouze roz&p patra ]
—[ Roz3gp rtu ] —[ RozSEp patra ]

—[ RozSEp rtu acelisti ] —[ Submukdzni (podslizani) ]

— Celkovy roz&tp ) — Vrozené zkraceni patra |

RozStp rtu se niZe objevovat viznych formach: pravostranny, levostranny,
oboustranny, neuplny, Uplny. St&jtak i rozS¥p patra ma &kolik variant: izolovany
mékkého patrag¢ipku, tvrdého a kkkého patra (Skodova, Jetka, 2003).

Submukozni (podslizani) rozSép je stav, kdy je poruSenaretini vrstva, tedy svalovina
nebo i kost, ale sliznice a podslizni vrstva naruSena neni (ragsneni viditelny). Burian
do tohoto ¢leréni fadi i vrozené zkraceni patra, které neni pravynstpem, ale
symptomatologie je podobné&gaevsim v mluvenisi (Skodova, Jedtka, 2003).

Vyskyt rozSeépt u obou pohlavi neni stejny, u celkovych rép8tje prevaha chlapg
uizolovanych pevaha divek (Skodova, Jetka, 2003). Nakresy jednotlivych tip
rozSepia zobrazuji obr. 1 — 4.

Obr. 1 Jednostranny rozit rtu a patra (www.chw.edu.au)




Obr. 2 Oboustranny rozt rtu a patra (www.chw.edu.au)

Obr. 4 Roz&p rtu (img.medscape.com)




1.4 Symptomatologie orofaciélnich roz&pa

Symptomy se projevuji Waené intenzi¢, zalezi zejména na rozsahu postizeni (Lejska,
1995). Roz&poveé vady se manifestuji napadnymiémami kosgnych i nekkych tkani

v orofaciélni oblasti, coz fize ovliviovat vyraz oblieje i fungovani &chto naruSenych
anatomickych struktur (Hybasek, Vokurka, 2006; Skad Jediika, 2003).

RozS&p rtu

RozSEpy rtu jsou napadné a jasmiditelné na prvni pohled: deformaceskkych tkani
anespojeni rtu vséstové linii. U izolovaného rozfpu rtu se jednd ipdevSim

o kosmeticky defekt (Hybasek, Vokurka 2006, Skoddelltka 2003). Pro jednostranné
rozSepy je typicka asymetrie oldkje, kron¢ rtu ovliviiuje rozs¢p jeSt dalSi obléejové
struktury — hlava nos a mimické svalstvo (Vohradnik, 2001). Celk@éboustranné
roz8epy znané deformuji cely obliej, ve stednic¢asti rtu je maly navalek, ktery ¥yiva
vpied pod nosni i@pazkou, postrannéasti ri jsou zakrilé. Toto ma za nasledek
neuzaveni Gstni dutiny a deformaci nosu, fank se projevi jako porucha sani (Skodova,
Jedlicka, 2003).

RozS€p patra

RozSEpy patra se mohou objevovat v mnoha formach — mglostinovat oblasti viastniho
patra (zejména deformace sklonu patrovych des@d)sti (zmeny tvaru mandibuly),
objevit se niZe i poruSeni rozmigti jazyka (Vohradnik, 2001). Nejl&im piipadem je
izolované roz&peni ¢ipku (uvula bifida) (Lejska, 1995)¢4Si formou je pak roz&p
meékkého patra a nejESi je kombinace rozfii od cipku az k alvedim. RozSEpy
probihaji vzdy ve sédnicére a ¢im jsou delsi, tim jsou i Sit§{Skodova, Jedtika, s.227).
Tento typ roz&pu neni viditelny na prvni pohled, neovije vzhled, ale zjsobuje
funkeni potize, zejména neostateu funkci patrohltanového uzév. To ma za nasledek
neoddéleni dutiny nosni od dutiny astni, coZ postihujekfti polykani a naslednje tim
ohrozena vyZiva novorozence. Velofaryngealni irsefice ma v pozgsim wku ditte
negativni vliv hlavid naies (Skodova, Jedtka, 2003).

U obou vySe zmigmych typr rozSgpu (rtu, patra) dochazi k deformacim nosu (vyvoj obou
téchto struktur je v embryonalnim obdobi propojemdjgvuje se patologickym uméstim
nosnich chrupavek, poklesem nosnic¢tdéd (zdzeni nosnich &bin), nosni kidla byvaji
Siroka, nosni hrot byva vklesly. V jakém rozsahwstormity nosu objevi je individualni
(Skodova, Jedtka, 2003; Vohradnik, 2001). Anomalie chrupelisti a skusu jsotiastym



pravodnim jevem § rozS€pech rtu a patra, coZz komplikuje zejména artikuldedna se
predevsim o otaeny skus, fedsunuti horntelisti (prognatie), fedsunuti dolnicelisti
(progenie) (Skodova, Jedkia, 2003).

Submukozni rozsepy

Submuko6zni roz8py se projevuji triddouifznalka: , ztluselé" tvrdé patro ve sednicére,
porucha spojeni &dni svalové vrstvy skkého patra, roz8penicipku (Vohradnik, 2001,
s. 27). Celé roz8peni je zakryto sliznici, neni tedy viditelné, déese poznat pohmatem —

projevi se jako trojuhelnikovéa propadlina (Skodalggliéka, 2003).

Vrozené zkracené patro

Vrozené zkracené patro je stav, kdykké patro neni dostates dlouhé, aby se mohlo
efektivné podilet na patrohltanovém uzém, je naruSena jeho inervace a hybnost
(Skodova, Jedtka 2003; Vohradnik, 2001).

Na zaklad vySe uvedeného poskozeni anatomickych struktuiaciddni oblasti se také
manifestuji tyto projevy:

» poruchy gijimani potravy (postiZzeno sani, polykani)

= porucha mimiky

= porucha hlasu

= Casté za#y stredousi

= pievodni nedoslychavost

» otewena huhavost

= porucha artikulace (Lejska, 1995, s. 177)

1.5 Palatolalie jako disledek rozS&povych vad oblieje

Vzhledem k logopedickému charakteru mé prace jéedégci kapitola ¥novana vlivu
orofacialnich roz&pu narec jedindi s timto postizenim.

V fe¢i se roz&pové vady oblieje projevuji jako naruseni komunéka schopnosti zvané
palatolalie. Ta je @kledkem organového defektu, kteryagpbuje velofaryngealni
insuficienci — nedostatay patrohltanovy uzay, jehoz disledkem je oteena huhavost.
(Kutalkova, Palodova, 2007).

Palatolalii tedy oznaljeme (deformaci mluvy § rozSepu patrd (Edelsberger, 2000,
S. 233).



Piiznaky palatolalie:
= zmeny v rezonanci (otéena hukiavost)
= zmeny v artikulaci (posunuti artikutai baze vzad za roz§)
= oslabeni tlaku vydechového proudu
= poruchy hlasu (palatofonie, projevujici se zejmangenou miru nosni rezonance)
» sluchova vada (az 90%ti, negastji prevodniho typu)
= grimasy a kontrakce nosniho tghi (mechanismy, které brani uniku vzduchu
nosem)
*  muZze se vyskytovat opoZdy vyvojieci (piiblizné 50% diti s palatolalii)
= nparuSeni neverbalniho projevu (timigpbem, Ze seffpemce informace fize
zan®fit jen na jizvu a nevnimat ostatni mimické signa(fpdelsberger, 2000;
Skodova, Jedtka, 2003)
Stupe palatolalie neni udiny rozsahu roz&pu, ovliviwji jej jese dalsi faktory: vychovné
vlivy (Edelsberger, 2000), druh a velikost r@pst anomalie chrupu &elisti, intelekt,
osobnost a jeji emocionalni stabilita nebo lahilituh chirurgické a dalSi odborné
lékaiské pée, rodinné a socialni zazemi (Skodova, 3&d|i2003), dalsi autbuvadi jess
aroven percegni casti reflexniho okruhu (smyslové vnimani — zraklacls), Groveé
expresivni ¢asti reflexniho okruhu (schopnoskepré napodobovat zvuky i pohyby)
(Kutalkova, Palodova, 2007).

Klasifikace palatolalie
Existuji mizné klasifikace palatolalie figemz kazdy autor pouziva k hodnoceni naruSené

komunikani schopnostitizné stups (Kerekrétiova, 2008).

Tristupiova klasifikace dle Moleyové (1970):
1. fe¢ srozumitelna, artikulace konsonantoslabena, samohlasky jsou lehce
nazalizované
2. jsou gitomny artikul&ni substituce a hrtanovy raz
3. ie¢ je nesrozumitelna, samohlaskova (Kerekrétiova826020)

Ctyistupiova Sovakova klasifikace palatolalie (1978):
1. fe¢ nema napadné rysy palatolalie #2@me se objevit lehka ot@na hukiavost a
dyslalie
2. palatolalie neni napadna, hmavost pitomna je, alge¢ je srozumitelna a doé

socialrg prijatelna
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3. fec je napadn4, ale j@Ssrozumitelna

4. fed je nesrozumitelna (Sovak, 1978, s. 216)

Ctyistupiova klasifikace Kerekrétiové (1993) hodnisf jako:
1. dobrou —fec je dolie srozumitelna, bez deféktypickych pro palatolalii s lehkou
poruchou rezonance slysitelnou pouze odb@amik
2. spole&ensky Unosnou — ke¢i se vyskytuji zbytky palatolalie (mirna nazalita,
artikulace s oslabenou tenzi), gedovou komunikaci tnosna mirdipnaka
3. hife srozumitelnou #e¢ je hife srozumitelna pro okoli &kdy i pro nejblizSi

4. nesrozumitelnou — nesrozumitelnd pro okoli i néfil{Kerekrétiova, 2008, s. 21)

Jak je vidt, klasifikace aktualgjSi od Kerekrétiové se na rozdil od Sovéakovy ze
sedmdesatych let liSi spiSe ozeaim jednotlivych kategorii, nez samotnyntizpaky.
Dale Kerekrétiova uvadi, zalg teti actvrté kategorie se Zazuje jen velmi malo osob
s roz&pem, pevaha je v prvni a druhé{Kerekrétiova, 2008, s. 21). Stimto tvrzenim
koresponduji i poznatky z oblasti logopedické terapzStpovych vad. Jak uvadim na
konci této kapitoly a v samostatrii@sti pojednavajici o terapii (viz 3.4.8), prognoza
reedukace naruSené komurika schopnosti u orofacialnich rogst je velmi @izniva,

pokud operace préhne Uspsre.

MnoZstvi @iznaki vieci je velmi miznorodé, existuje i nazor, Ze nejsou dva lidé
s orofacialnim roz8pem, ktéi by mli stejré naruSenodes (Aronson, 1990 in Skodova,
Jedlika, 2003).

Protoze Bhem reedukace palatolalie je bezpodrifide tymova spoluprace s léka
logopedicka p& predpoklada klinickou specializaci (Kutalkova, Paled@007).

Hlavnim cilem logopedické pé o jedince s rozipem je pedevSim odstrami nebo

minimalizace otekené huhavosti (Kutalkova, Palodova 2007).

Orofacialni roz&py ovliviwuji i samotnyvyvoj iefi. V predrecovém stadiu je vitsledku
roz8€pové vady dit ochuzeno ainnosti, které maji prae¢ dulezitou roli, protoze je

u nich nutné pouzivat jazyk, rtyelisti — sani, Zmoulani, mlaskani. Tyto zakladni
pohybové dovednosti mluvidel nema é&dis orofacialnim roz8pem moznost ziskat
(Skodova, Jedtka, 2003). Jinak se vyvoj \rgaecovém obdobi nelisi, zvukiku nebyva
odliSny od normy (Kutalkova, Palodova 2007).
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Vyvoj se z&ina liSit v obdobi, kdy ditzatina vytv&et sva prvni slova. Pudové Zvatlani je
tedy limitovano tim, jaké zvuky @i dovoli poskozeny organ vydavat (Skodova, Jlj
2003). ZhorSena artikulace visledku porusSeni velofaryngealnino u&dv se niize
projevit na srozumitelnosteci. NejtéZSi jsou pipady, kdyz dit netvai souhlasky ubec —

iet je jen samohlaskovéa (Skodova, Jekhi, 2003).

Prognéza je diky diagnostickym moZnostem a afjéna technikam, kvali
a komplexnosti odborné pe& velmi dobra. Usgch logopedické terapie zavisi néku pri
zahjeni pé&e, intelektu ditte i matky, na stavu sluchu a na osobnostitelitna vli,
vytrvalosti a mife ochoty dite i rodict ke spolupraci seleny terapeutického tymu
(Kerekrétiova, 2008).
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2 Narozeni ditéte s postizenim

» Byt rodicem jakkoli postizeného dié je postizenim samo o gobproblémy rodiz a

problémy jejich dite wibec nemusi byt totoZzné. (Mruby, 1999, s. 41).

Narozeni ditte s postizenim je obvykle n&mkavanou situaci spojenou se amau zatzi.
Prinasi s sebou tité zmeny Zivotniho stylu, mani se chovani uvritrodiny i ve vztahu

k okoli. V ramci obrannych reakci se mohou &edbrojevovat jinak nez obvyklegkdy se
od SirSi spolénosti mohou i izolovat. Prozivani r@dia jejich reakce na toto trauma je
ovlivnéno rekolika faktory, roli hraji pi¢iny vzniku postiZzeni, reakce okoli a také postoje
vétSinové spolénosti v dané dab(Vagnerova, 2004).

Po narozeni a v prvnich letech Zivot&Sinou di¢ samo zadné psychické problémy
vyplyvajici z vrozené vady neméa (Skodovéa, Jéalj 2003). Problematika se ¥tsitvi
ditéte dotyk& pedevsim jeho rodi. DuleZity je tzv. coping — tedy Zigob, jakym se prév
rodice vyrovnaji stim, Ze jejich ditje jiné, Ze yyba‘uje z vari@ni SiFe normalu
(Jankovsky, 2001, str. 50). Az pagid- ve Skolnim ¥ku a zejména v obdobi puberty — se
problematika vyrovnavani se svou odliSnosténea vyrazg dotykat jich samotnych
(Jankovsky, 2001).

U menSich #&i se psychické problémy objevuji tehdy, neni-li¢ ddkceptovano rodi,
piipadré Sirsi rodinou (zejména prardiia okolim) (Skodovéa, Jedka, 2003). Proto je
praw dilezity zpisob, jakym se s touto situaci vyrovnaji t&dicchto dti (Jankovsky,
2001).

Nelehky proces vyrovnavani se s narozenim postikerditte miva charakteristicky
prabéh. Jako prvni jej ucelenym #pobem popsala Kiubler-Ross v sedmdesatych letech
minulého stoleti — uvadi Sest stadii: Sok,ieop, smlouvani, agresi, depresi, rovhovahu a
prijeti postizeného dite (Jankovsky, 2001). Jak se prozivani i chovadictiov prib&hu
¢asu néni, popisuji obdobnym Zigobem i aktualni autb— Vagnerova uvadig stadii
akceptace postizeného @é rodti (Vagnerova, 2004). Podle Kerekrétiové u nas zatim
chybi kvalitni vyzkumy, které by hodnotily prvnialece i postupné prony prozivani
rodici pfi narozeni ditte s orofacidlnim roz&pem (Kerekrétiovd, 2008). Ve Velké
Britanii, kde jiz takovy vyzkum praihl, pro rodée cti s orofacialnim roz8pem uvadi
Peterson-Falzoneova a kol. Sest Drotarovych stabk, odmitnuti, smutek, bwn,
reorganizace, adaptace (Peterson-Falzone a kdd]l 20 Kerekrétiova, 2008). Nize

popisuji jednotlivé faze procesu adaptace dbdia narozeni dite s postizenim nejprve
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obecr, dale se snazim poukazat na specifika vztahugcipm¢ k narozeni déte

s orofaciélnim rozgpem.

1. faze Soku a pogeni:

Sok je silnou emini iracionalni reakci rodé na situaci, Ze jejich dineni zdravé. Kladou
si otazku, pro praw je postihl tento osud (Jankovsky, 2001). Popiatip sdleni — ,to
neni mozné to neiide byt pravda“. Objevuje se strnuti, neschopnadsékali reakce.
Rodike vtéto fazi neckji slySet o moznostech {& protoZze se zatim negihi

s postizenim dite. Prvni reakci rodii ovliviiuje i zpisob, jakym se o postizeni svého
ditéte dozedeli (Vagnerova, 2004). V tomto obdobi seile objevit agrese, ktera je
namiena proti IékH stanovujicimu diagn6zu, neboude byt namiena proti lidem
z nejblizSiho okoli, fedmétem agrese fize byt i samo dét (Jankovsky, 2001). Tato faze
se tyka bezprostdre i prozivani rodia déti s orofacialnim roz8pem. Vyznamny je tady
fakt, Ze emocionalni reakce na @¢bjovy defekt je mnohem sijSi nez u defekt jinych
casti tla. Kerekrétiova uvadi reakce matek parozeni ¢ti s roz&povou vadou oblieje

— baly se na ditpodivat, vyhybaly se pohléoh i dotykim, fyzickému kontaktu s ditem,

nej\wetsi obavy ndly ohledre bolestivosti postizeného miqtéerekrétiova, 2008).

2. fdze bezmocnosti:

V této fazi mohou rode proZivat pocity viny ve vztahu k #ita pocity studu, ktery se
vztahuje k éekavanym reakcim okoli. Na jedné strae boji zavrZzeni, na druhéekavaji
pomoc, i kdyZ vliasthnewdi presré jakou. Rodie zatim nevi, co by & délat, nikdy se
s podobnym problémem nesetkali a proto je nedovexrhtim reSit (Vagnerova, 2004).
Toto zcela jist plati i pro rodée ckti s orofacialnim roz8pem. Pro mnohé rotk je
rozS€pova vada obdieje uplrg novym poznatkem — ve vyzkumu zé&@ném na rodie cti

s orofacialnim roz8pem uvadi Kerekrétiova 60%ch, ktdi se dozedéli o existenci
rozSepu, az kdyz se jim takto postizenéditarodilo. Dale se v této fazi mohou u radi

takto postizeného die objevovat obavy o jeho Zivot a zdravi (Kerekrédi, 2008).

3. faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

Toto obdobi je charakteristické zvySenim zajmu Bidaformace. Rodie zjif'uji mozné
priciny postizeni, jak maji o ditpeovat, zajima je jeho budoucnostiefvavaji jest
emani reakce jako je smutek, deprese, Uzkost a strabtbst na osud nebo

piedpokladaného vinika (Vagnerova, 2004). Objevujolseanné reakce — z racionalniho
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hlediska nepochopitelné — které pomahaji udrzosgtiickou rovnovahu. Volba &itého
zpasobu zvladani problému neni ndhodné. To, co se&kdyroswdéilo se fixuje aclovek
takovych mechanistnpak vyuziva v kritickych situacich. #pob vyrovnani se se 2at
zavisi na mnoha faktorech jako je zkuSenost, ossthh@lastnosti rodii, zdravotni stav,
vék, kvalita partnerského vztahu,dmb cEti, druh a picina postiZzeni (Vagnerova, 2004).
Strategie zvlddani mohou mit aktivni nebo pasivrdrakter. Aktivni strategie zvladani
problému se projevuje snahou bojovat sifmvou situaci tznymi formami: hledani
pomoci,cinnost za Gelem snizeni psychického riip ale také nejiznivou neu¢domnelou
obrannou reakci — agresivitou (Vagnerova, 2004)jk&ié varianty pedstavuji gjakou
formou Ugku ze situace, popirani, bagatelizaci. Krajnitpgdem je v této situaci umési
ditéte do pée instituce nebo odchod z rodiny. Podle Kerekrétigvu dti s rozSpovymi
vadami obléeje toto radikalnieSeni spiSe vyjimi@é (Kerekrétiova, 2008). U ragi déti

s orofacialnim roz8pem gfichazi tato faze hledani pomoci a informaci takéyén
poznatky ziské&vaji nejen od léka ale i od zndmych, na internetu aj. Touha po
informacich plyne z obav tykajicich se jejichétht ohledw estetického vzhledu dte,
vyvoje fe¢i, krmeni, operaci, mentalniho vyvoje, reakci pemdn sourozeric pratel,
financi i planovani dalSichetd (Kerekrétiova, 2008). Dale se ve vztahu k rgadtv tomto
obdobi jevi jako dlezité hledani dvodu vzniku této vyvojové vady, objevuje se svaltiva
viny na rekterou z pic¢in. Matky v této fazi je& mohou truchlit nad ztratou ,vysného
ditéte” a mohou prozivat velké zklamani, protoze pdyodit¢ s rozSpem (Kerekrétiova,
2008).

4. faze smlouvani:

V tomto grechodném obdobi jiz rotk @ijimaji, Ze jejich di¢ je rejakym zpisobem
odliSné a maji snahu podstupovat drobné kroky kémplu neba@ast€nému zlepSeni jeho
stavu. Pocito¥ uz nejde o trauma, ale spiSe o dlouhodoby stregersp s inavou
a vycerpanim, které Aysobuje naréna pée o dit (Vagnerova, 2004). Ve vztahu kipé
0 déti s rozSépovou vadou se jedna &asté navévy lékar, které vyraza zasahuji do
rodinného Zivota, delSitpruSeni profesni kariéry matky, ekonomické otazkjzené,
nutnost casgjSiho stravovani v restauracich, placeni parkowniKerekrétiova, 2008;
Vohradnik 2001).
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5. faze realistického postoje:

Pro toto obdobi je charaktericky proces akceptasgw; kdy se rode vyrovnaji s tim, ze
se jim narodilo dit s postizenim aigmou je takove, jaké je (Jankovsky, 2001).

Hledaji dostupn&eSeni do budoucna, vyhledavaji kontakty s jinyndidiose stejnym
problémem, snazi se vzajetnsi pomahat a Zaou se otevirat okoli (Jankovsky, 2001).
Postoj rodii nemusi #stavat nerdnny, miZze kolisat v zavislosti na néwzniklych
situacich, které znamenaji dalSi&atTento proces neni snadny, je spojen Sénpon
hodnot celé rodiny. Ke sif@ni s postizenim ditem nedochazi vzdy (Vagnerova, 2004).
Vyrovnani se s danou skdtesti u digte s orofacialnim roz&em vede k rozvoji vztahu
dittte a matky. To je velmi idezité, protoZze orofacialni rozfty naruSuji zakladni
piedpoklad vyvoje tohoto intimniho vztahu matky <€titn @i kojeni (Kerekrétiova,
2008).

Shrnuti specifik prozivani rodi¢a p¥i narozeni ditte s orofacialnim rozSépem

Rodie po narozeni dite s postizenim prochazi krizi rodvské identity, jako reakce na
negiznivou odlisnost jejich dite a jeho perspektiv (Vagnerova, 2004). ddsfjSim
problémem této oblasti je problematika viny a odfimwsti jednohcati obou rodéu za
pienos nefiznivé viohy na dit (Skodova, Jedika, 2003).

V neprosgch orofacidlnich roz8pa pati poznatky ®kolika autofi: negativni postoje
okoli se nejvice vyskytuji tehdy, jde-li o vrozeaéapadné postiZzeni, jeholivpd nelze
jednoduse vysitlit (Vagnerova, 2004),Genetické postizeni, kteréeami vzhled dite —
zvla§ defekty v obtieji — pisobi jako silnycinitel negativie ovliviaujici vyvoj sebepojeti
postizeného potomka a vztah jeho eddk emu* (Skodova, Jedtika, 2003, str. 245).
Traumaticky fisobi kazdé vrozené postizeni a anomalie, nejvyjiazsak, pokud se jedna
o viditelnou vyvojovou malformaci oldleje (Kerekrétiova, 2008).

V souladu s tim, co bylo uvedeno vysé#, marozeni ditte s orofacialnim roz&em jsou
rodice a pedevSim matka vlasin,prvnimi pacienty (Burian, 1954, Sovak, 1978,
Skodova, Jedtka, 2003, Kerekrétiova, 2008).

Na matce wtSinou lezi nejtSi psychickécasoveé i ekonomické zatiZzenfi mperacich
ditéte, pobytech s ditem v nemocnici i nasledné terapii, nutnost delSgiteruseni
profesiondlni kariéry prodlouzenou miaieou dovolenou. &nou zéleZitosti je dnes
piitomnost otce u porodu a pgayeho prvotni reakce ip narozeni ditte s viditelnou
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kosmetickou vadou je pro matku velmilezita. Pokud otec reaguje vyr&znegativig,
mazZe byt jeho fitomnost spiseiftézi (Skodova, Jedika, 2003).

Je uvadn znatelny rozdil mezi reakcemi rédidéti s viditelnym roz&pem a s rodi,
jejich dit ma rozStp skryty (roz&p patra). Nepateni rodée vnimaji viditelny defekt
(rozSep rtu) jako podstathhorsi a &ZSi postizeni nez skryty defekt (ragstpatra), ktery
ma vyrazg vétsi negativni vliv na rozvoj daldich funkci, zejrasi (Skodova, Jedika,
2003).
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3 Terapie rozS€povych vad

3.1 Historie Ié¢by rozStpovych vad obliéeje

Prvni pisemné zpravy o vyskytu ragsit pochazi jegt z obdobi ped nasSim letopdem
(Vohradnik, 2001). Prvni pokusy och rozSEpu popisuje Burian jako leptani okraje
rozSepu, nasledné sesiti zéalem stistu €chto tkani (Burian, 1956). Chirurgicky uzavirat
rozSgpy rtu se délo jiz 16.stoleti. Tvrdé patro se poprvé péttauzavit ve 20.letech
19.stoleti. Od té doby se chirurgie vyvijela azdn@Sni vybornou urowe(Burian, 1956,
Vohradnik, 2001).

V Ceské republice je komplexni q@o dti s rozStpovymi vadami zaji¥na velmi dobe

a méa dlouhou i dobrou tradici (Skodova, Jédij 2003). Odstvi plastické chirurgie se
unas vyvijelo zejména zasluhou zakladatele tolodtoru FrantiSka Buriana (1881 —
1965). RziStm jeho zajmu byly pr&vrozené rozgpové vady obtieje (Tvrdek, Fara,
2007).

Snaha o komplexni centralizovanouwcipé &ti s orofacialnim rozgpem je zéaleZitosti
poslednich dvaceti let. V minulosti pracovali jetivd odbornici samostatna o ditti méli
informace jen z pisemnych zprav, spoluprace meztiapsty nebyla dostatea, chyklo
spole&né rozhodovani a planovaniceé coz zmensSovalo efektivitu gg@ve srovnani s dnes

uznavanym interdisciplinarnim a transdisciplinarmitistupem (Kerekrétiova, 2008).

3.2 Vychodiska terapie rozS&povych vad oblieje

RozSEp rtu nebo patra prim&mpostihuje jen malodast lidskéhoda, presto je zdrojem
mnoha potizi viznych oblastech Zivota postizeného jedince a jetiny. Orofacialni
rozS€p mazeme vidt, slySet i nahmatat, i to ukazuje na jeho multielonalitu
(Kerekrétiova, 2008). Je proto nutna aleditd tymova a komplexni p&e o dti
s orofacialnim roz8pem (Burian, 1956; Sovak, 1978; Skodova, d&dli 2003;
Kerekrétiova, 2005; Kerekrétiova, 2008). Pomoc adba roding a ditti s orofacialnim
roz8€pem je nezastupitelna, meziulezité oblasti podpory pét nejen lékéské
a chirurgické vykony, ale i dalsfigtupy:

» poskytovat nové informace

» byt oporou pi potiZich

» poukazovat na to, ¥em dit prospiva, Wem se zlepSuje

= seznamit rodie s rodinami, které prosSly stejnymi problémy (vhédoto)

* umoznit rodéam mluvit o problémech otégns
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= pomaoci rodéim projevit city, obavy

» byt pomocniky rodii v prekonavani probléi(nag. pii krmeni)

= mluvit o di&ti jako o osob, ne diagndze

» podavat rodiam co nejméa Spatnych zprav najednou

* nemluvit jen o pekazkach ac¢tkostech, ale i o novych moznostech pokroku
v medicirg a poukazat na jejich vyborné vysledky (Kerekr&tid®008, s. 168)

Proces p& o dti s orofacialnim rozgépem je dlouhodoby, probiha od narozeni az do
dosglosti (do 18-20 let). Centrem zajmu odbotiniy nengla byt jen vrozena vyvojova
vada, ale hlavhdité (nebo dosgly) s touto vadou a jeho rodina (Skodové, Jéalj 2003).
Cilem komplexni p& je minimalizovat vrozeny defekt a jehastedky a pl# integrovat
osobu s touto vyvojovou vadou do spmlesti (Kerekrétiova, 2008).

Praw prostednictvim tymového a komplexnihotigtupu Ize dosahnout nejlepSich
koneinych vysledk (Kerekrétiova, 2005; Skodova, Jetth, 2003; Kutalkova, Palodova,
2007; Kerekrétiova, 2008).

3.3 Multidisciplinarni p Fistup

Jak jiz bylo uvedeno, pgé o dti s orofacialnimi roz$py se @astni fada odbornik
lekarskych i nelékeskych obod, ktefi se podileji na terapii podle&ku a podle aktualniho
zdravotniho stavu dite (Skodova, Jedika, 2003).

Obr. 5 Multidisciplinarni roz&povy tym (Vohradnik, 2001; Skodova, Jed#, 2003;
Kerekrétiova, 2005; Kutalkova, Palodova, 2007; Keétiova, 2008)

. diat : ,
genetik, teratolog pe Fr stomatolog (stomatochirurg, ortodontista)

socidlni pracovnik \ \ / / rodice

anesteziolog — - klinicky psycholog

Dit& s orofacialnim
rozStpem a jeho
rodina

— = Klinicky logoped

ORL / T \ pedagog (specialni pedagog)

foniatr logoped antropolog

plasticky chirurg

2 Prebiram terminologii Dvisika (2009b), toto oziani pouzivam v celé praci.
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3.4 Kompetence jednotlivych odbornika

Jednotlivi odbornici by se ¢h navzajem znat a 8hi by znat i moznosti terapeutickeého
pusobeni kazdé jiné odbornosti (Skodova, J&dli 2003).

3.4.1 Genetik

Genetické poradenstvi pro rodi ma velmi dlezitou ulohu pi rozhodovani o dalSim
potomstvu (Kerekrétiova, 2008). Genetik ve spolapra teratologem @f piesnou
syndromologickou diagnostiku, coZ uniofe stanovit progndzy genetického zatizeni
rodi¢t (Vohradik, 2001).

3.4.2 Teratolog

Jeho ukolem je zji8hi mozné ficiny vzniku vrozené vyvojové vady fipadreé dalSich
anomalii a syndroin (Kerekrétiova, 2008). Informuje dalSi odbornikytam, jaké dalSi
piiznaky nebo sdruzené vrozené vady maji vyhled&a@tradik, 2001).

3.4.3 Pediatr

Pediatr na novorozeneckém @bihi (neonatolog) néastji jako prvni diagnostikuje
vrozenou vyvojovou vadu. U viditelnych ro&sh zpravidla hned, izolované roZpy patra
mohou rjakou dobu unikat pozornosti, submukozni réagtize v této fazi diagnostikovat
také spiSe nahodnvrozert zkracené patro nebyva diagnostikovanidac (Skodova,
Jedltka, 2003). Jeho pé je zamdiena na podporu vyzivy a také navrhuje alternativni
zpiasoby krmeni déte, podili se naipdoperani pripraw a pooperéni p&i. Mél by Uzce
spolupracovat s rodinou di¢ (Kerekrétiova, 2008). Také sleduje celkovy vyddigte
a podili se na td¢ pridruzenych onemoemi (Dvorak, 2009a).

Povinnosti pediatra je také zabefipeaby se rodie s di¢tem dostavili do centra pro
rozSpové vady (Skodova, Jedhia, 2003).

3.4.4 Anesteziolog
Vzhledem kad specifickych potizi é&i s orofacialnim roz8pem by mdl byt
v rozS€poveém tymu specializovany anesteziolog, ktery uUzpmlupracuje zejména

s plastickym chirurgem (Vohradnik, 2001).

3.4.5 Plasticky chirurg
Plasticky chirurg rozhoduje o opéram postupu a je zaénodpowdny. Cilem fisobeni
plastického chirurga je zajistit optimalni rekong&ui oblasti postizenych rozgem

a pitom eliminovat vliv operace na negativni vyvoj aébblasti (Vohradnik, 2001).
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Principem operaci je sceleni rtu a patra, evendjalmo dostaténé prodlouzeni vzad, aby
bylo moZné vytviit velofaryngedalni uzayr (Skodova, Jedika, 2003).

3.4.6 ORL lékar

P&e ORL l|ékde se zarruje na sledovani kvality sluchu, kteraube byt snizena
vzhledem kéastym zastim stedousi, k sBmuz diti s rozS¢povymi vadamiasto inklinuji.
N¢kdy mohou do uSniho bubinku viozZit specialni dremdéibicku, kterd odvadi sekret ze
stredousi a zabtaje tak vzniku infeknich komplikaci (Dvéak, 2009a).

Sleduje také abnormality hybnostekkého patra, coz fize ovlivnit nejen stav sluchu, ale

také patrohltanovy uzév ovliviujici fe¢, hlas a polykani (Vohradnik, 2001).

3.4.7 Foniatr
Foniatr diagnostikujéec, sleduje sluch a pbézné hodnoti anatomicko-furtki podminky
profe¢ hlavre u velofaryngealniho uzéxu (Kerekrétiova, 2008).
Také sledujegec z vyvojového hlediska. Foniatrickagmeélzce souvisi s pelogopedickou.
Foniatr vlastni individualnfecovou terapii digte s roz&pem nevykonava, jeho Ukolem je
ale koordinovat logopedickou §éa jeji n&asovani v souladu s ostatnimi vykony, které
mohoute¢ ovliviiovat (Vohradnik, 2001). Déle se snazi pomoci priweich opateni
piedchazet porucham sluchu. U r@pét patra byva ze strany foniattlak na wasnou
operaci pedevsim z hlediska vyvoj&ci. V¢asna Uprava zvySené nosovosti je vhodna,
protoZzecesky jazyk neppousti nazalitu ¥edi jinde nez u nosovek (Skodova, Jekidi,
2003). V gredoperani p&i dba foniatr na to, aby se nefixovaly chybné atténi
stereotypy a neposouvala se artiknlabaze vzad. Po operacitge indikovat masaze
patra, které zabtiji tvoreni pooperénich jizev a posiluji stahy patra (Skodova, Jédij
2003).
Mezi zakladni postupy foniatra spada:

= v¢asha diagnostika

» Kkonzultace s roz&ovym centrem

= spoluprace s mistnimi logopedy

» sledovani celkového vyvojei

» sledovani palatofonie

» pravidelné sledovani stavu sluchu

» indikace operénich vykoni (zejm. odstragni nosni mandle)

» indikace sluchadel (jsou-li¢ba)
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» indikace zhotoveni obturatoru typu patrové deslkdklgd pro artikulaci hlasek
druhého artikuléniho okrsku)

» sledovani nosni pchodnosti

= spoluprace s klinickym psychologem a logopedem dyiilevhodného ziazeni
ditéte do Skoly

* intenzivni spoluprace s pediatremétitve vSech oblastech

» konzultace se stomatologem ohlédinuhu a n&asovani ortodonticke pé

= rozhodnuti o uko¥eni foniatrické a logopedické @ (Skodova, Jedlka, 2003;
Vohradnik, 2001)

3.4.8 Kilinicky logoped

Klinicky logoped je so&asti komplexni tymove gé o dti s rozSépem a jeho prace uzce
souvisi s p& foniatra a rodiu. Z hlediska ¥ku ditte dlime logopedickou terapii na
piimou (nad iti roky ditte) a nefimou (do fi let vku ditte), vzhledem k n@msovani
operace pak narfpdoperani a pooperéni.

Predoperani pé&te

Predoperani p&e nela swij vyznam zejména v minulych letech, kdy bylytid
s orofacidlnim roz8pem operovany az mezi patym a Sestym rokem (Sol8KS).
V souwasné dob jsou operace rozjiu rtu a patra prové&dy v raném ¥ku, proto ¥tSina
déti predoperani logopedickou p#& ani neprojde. Vyjimku tvid déti se submukoznim
rozS€pem a dti s vrozenym zkracenym patrem. Uvedené typy smiShemusi byt vas
rozpoznany, pozdni diagndza pakiza vést k odsunuti operace az petitm roce w¥ku
ditéte, je tedy nutné zahdjitgdoperani logopedickou p#é (Vitaskova, Peutelschmiedova,
2005). Déle se fiteme setkat sifpady, kdy dti nemohou byt ¥as operovany z dalSich
davodi — pritomnost jiné vrozené vadyi onemocwni — a je tedy fedoperani
logopedickd p& Zzadouci (Vohradnik, 2001). Cilem klinického logda v této fazi
rehabilitace je udrzet vyslovnost jednotlivych leldsy gislusnych artikulénich okrscich,
aby se nevytwily nahradni mechanismy vyslovnosti. UZ vyslovnastmohldsek je
dulezita, zejména dodrzovani adekvatni velik@gtistniho Ghlu. V tomto &ku dochazi
k naristu slovni zasoby a spontanni komunikace se odéhravatkych ¥tach, je na mist
rozvijeni obsahové strankyeci (Skodova, Jedika, 2003). Adekvatni ipdoperani
logopedickd p& vede ktomu, Ze se dinawi vyslovovat ¥tSinu hlasek spravnym
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zpisobem. Je p&gba upozornit rode na to, z&e¢ se po operaci zase na kratkou dobu
zhorsi, ale pak sestsinou zase rychle a natrvalo upravi (Sovak, 1978).

Pooperaini p&te

S logopedickou poopetai terapii je teba zdit nejpozdji do Sesti tydd po vykonu a trvat
by méla podle Kerekrétiové nejménrok (Kerekrétiova, 2005). Poopér p&e se
piekryva jak s neffmou etapou logopedické & (je-li di€ operovano fed tetim rokem
a terapie probiha formou instruovani gdj tak s pimou individualni pé&, kdy je dit jiz
samo schopno spolupracovat s logopedem (viz nigejekrétiova, 2005; Kutalkova,
Palodova, 2007).

Neprima logopedicka pée

Do tti let wku ditte se realizuje tzv. néima logopedické pe, ktera je zaloZena na
spolupraci s rodi, kteti dostavaji instrukce, jak s d&ié¢m pracovat (Kerekrétiova, 2008).
Cilem rané logopedické @& je zajistit spravny vyvojeci ditéte zejména po obsahoveé
strance (artikulaci je§tvzhledem k malé aktivni slovni zasobpravovat nelze). Klinicky
logoped informuje rodie o funkcich, které byly u jejich dfe poSkozeny, a stim
poukazuje na problémy, které by mohly vlpihu vyvojeteci nastat. D vétSinou neni
schopno cilené spoluprace, terapie probiha formmtruktaze rodi, jak adekvaté

v tomto obdobi rozvijetet, rozumové schopnosti a motoriku (Skodova, 3keli 2003).
Kerekrétiovd uvadi tzv. vgasny intervetni program®, pri kterém je realizovano
poradenstvi rodiim v €chto oblastech: a) normalni vyvoj jazyka a jehamstace;
b) mozné odchylky od tohoto vyvoje vlivem orofagiélo roz&pu; c) jak &mto
odchylkdm pedchazet; d) jak je usfmovat, pokud vzniknou (Kerekrétiova, 2005, s. 99).
Jako druhou fazi této nd@me terapie uvadjvcasny domaci interveéni program“ —
realizuje se zprostdkovar rodicem, ktery je usmrinovan a instruovan logopedem. Je
v kompetenci logopeda a zejména taddéti s orofacacialnim rozgpem (Kerekrétiova,
2005, s. 99).

Jiz v této nefimé fazi je ¥tSina dti po operaci, ma tedy vytivené anatomicko-furdai
podminky prote¢. Fxi terapii logoped sleduje a koriguje tyto oblastychani, polykani,
smrkani a fijem potravy (Kutalkova, Palodova, 2007).

Prima logopedicka pée

Pfima individualni logopedicka pé za&ina ihned, jakmile je dits logopedem ochotno
piimo spolupracovat (je to individualnigtginou ve tech letech). Rodi ale i nadale

zastava v terapii vyznamnou tlohu (Skodova, dkal]i2003).
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Cilem klinického logopeda v této fazi je vybudowatlitte srozumitelnou a spaensky
piijatelnou mluvenouet. Z&it je treba nejpozgi do Sesti tydid po operaci patra, pokud
nedoslo k Zzadnym dal$im komplikacim (Skodova, dkd)i2003).

Jednotlivé kroky se budou skladat aAmmavnych cweni na zdokonalentinnosti
patrohltanového uzéw: masaz rekkého patra, dechova, foukaci, polykaci, sacéenvi

a hry (Skodova, Jedka, 2003).

Logopedicka korekce porusené nosni rezonance nrd@wugoogndzu, pokud je po operaci
velofaryngealni uzar dostatény. Jde pak o to nait dit¢, aby jej z&alo pouZivat.
Hypernazalitu vyrazh zlepSuje i z¥tSenycelistni Ghel pi artikulaci — zde mize logoped
vyuzivat zgv. Déale se snazi dosahnout zlepSenéisrani vydechového proudu, coz
pomaha udrzet souvisly vydechovy proud vzduchu i{npjskani nebo foukani spojené
s fonaci). To je zakladem pro vyvozeni a nacvikafiv (Skodova, Jedika, 2003).

Dale se logoped snazi o zmenseni mnozstvi vzduaikajiciho do nosu. Nejprve je
mozné vyuzit mechanickou dopomoc — lehkym ¢ettédm nosnich #del, pouzitim
vatovych tampoi, ale jenom v prvni fazi, aby se &fta tuto techniku nenavyklo a rigo

se wdome ovladat vydechovy proud vzduchu a&aovat ho jednou do Ust a podruhé do
nosu. Na kontrolu Uniku vzduchu nosem pouzivaméitko; kovovou destku nebo
otofon (Skodové, Jedka, 2003).

DalSi oblasti logopedické terapie je sluchovy d@ifeiani vycvik, jehoz cilem je ndit se
rozeznavat hypernazalituigi jinych, ve vlastnifeti ze zaznamu a ve vlastnifimeé feci.
Je-li velofaryngealni uz&vi po operaci nedostatey, Usgch klasické logopedické terapie
bude omezeny. Vékterych gipadech neuzavirani patra je korekce hypernazidikpnce
nezadouci. ® cvi¢enich niize nastat zvySené resgind Usili a jako jeho wkledek
piemahani hlasového organu s famk dysfonii, kterd se fite znénit na organovou,
vytvori-li se uzliky na hlasivkach (Skodovéa, Jekd, 2003). Uprava artikulace musi
postupovat systematicky vyiech etapach: 1.rjpravna cwvieni; 2. vyvozovani hlasek;
3. fixace hlasky a 4. automatizaceail€itou sodasti je nacvik fonematického rozeznavani
hlasek — pokud ditnedovede podobnost hlasek sluchem odlisit, tdenje pak sprawn
napodobovat (Skodovéa, Jeta, 2003). Vychazime ze stejnych zéasad jako u ltikgysla
specifickou sotasti ndcviku u velofaryngedlni insuficience je iz artikul&ni béze
vpiedu na odpovidajicich artikdl@ich okrscich. DleZity je princip minimalni akce —
vyslovovani pi svalovém i psychickém uvaini. Na rozdil od dyslalie, Uprava artikulace
u ditte s palatolalii vyzaduje podstatdelSicas (Skodova, Jedka, 2003).

VSechny oblasti logopedické terapie shrnuje tab. 3.
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Tab. 3 Oblasti logopedické terapie (Kutalkova, Rmiea, 2007, s. 19)

Oblasti zajmu
logopedické terapie
v piredie¢ovém

stadiu

informace pro rodie

powit je o spravné stimulaci

v predrecovém obdobi

sani a polykani

zejména kontrola spravnéhaipéhu

téchto mechanisi

prevence nezadoucich navyk

prostednictvim podpory spravnych
vychovnych postujp

smyslové vnimani

jeho cileny rozvoj a obratnost

primérent véku

aktivace ri

nacvik pohyli (pokud je di po

operaci)

Zvykani, polykani

prostednictvim vyuZziti 6zného sloZzen

stravy

napodobovaci reflex

jeho podporaif zvatlani,

napodobovani slabik

pasivni slovni zasoba

jeji cileny rozvoj

dychani

formou hry, spoijit s rytmizaci

Oblasti zajmu
logopedické terapie
v pribéhu vyvoje

reci

informace pro rodie

vyswtlit, jaky vyvoj v oblastifeci

mohou po prvnim rocecekavat

aktivni slovni zasoba

cilena podpora rozvoje fyziologickéhg
vyvojefegi, praibézné hodnoceni

vyvoje

smyslové vnimani

cileny rozvoj vzhledemdku ditte

hruba motorika

cileny rozvoj vzhledem &wu ditte

sluchové vnimani

cileny rozvoj vzhledem k&ku ditte a

sledovani

nahradni mechanismyip

tvorbe patrohltanového uzéxu

prevence a sledovani rizikovych obla

sti

poruchy vyvojeaeci

sledovani vyskytu symptain
poukazujicich na opoZdy vyvoj feci,

sluchovou vadu, mentalni retardaci aj.

prevence vyskytu dalSich poti

v fedi a hlase

K

sledovani vyskytu palatolalie,
|
palatofonie, hrtanového razu, souhyb

a sowint mimického svalstva
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3.4.9 Stomatologicka pé&e

Stomatologicka pie z&ina kratce po narozeni a Kdraz uzavenim vyvojecelisti. Podle
typu rozS&pu miZze vyZadovat &ast dalSich specialisha dentici: ortodontistyselistniho
chirurga, protetika, paradentologagtského stomatologa. Ortodontickacpéje velmi
narana, protoze roz&y mohou doprovazetetné deformacecelisti, nepravidelné
prorezavani zub a jejichcasta rotace, pro nedostatek mista se zghkghynpraezaji mimo
fadu. Z hlediska logopedického je pro vywefi vhodné upravit chrup co ndjte, ale
z pohledu stomatoldga stomatochiruriy potrebuji vykony pozési veék, aby dalSi dst
negativié neovlivnil vysledek chirurgického vykonu (Skodové&dlika, 2003).
Stomatolog bude oelvat chrup ditte EZnym zpgisobem nejspiSe osco ¢astji nez je
obvyklé, protoze zejména u celkovych répfitbyva zvySena kazivost ztub

U nejslozitjSich typ rozSgptu maze protetik vytvéit protetické nahrady dkterych zuli
(Dvorak, 2009a).

3.4.10 Rodice

Rodike maji v péi o céti s orofacialnim rozgpem nezastupitelnou ailézitou roli — jsou
aktivnim a rovnocennymélenem terapeutického tymu (Skodova, Jedlj 2003,
Kerekrétiova, 2008). Nejenze poskytuji ¢cpéale podili se podle Kerekrétiové ina
rozhodovani tymu a to ve stejnéimijako dalSi specialisté — jsou tedy rovhocennym

¢lenem roz&ipoveho tymu (Kerekrétiova, 2005).

3.4.11 Kilinicky psycholog

Klinicky psycholog m& v roz8povém tymu dlezitou roli s Sirokou oblastitgobnosti.
Mezi jeho kompetence gatpodpora, pomoc a poradenstvi kdain, kterym se narodilo
dit¢ s orofacialnim roz8pem (Kerekrétiova, 2008). Rad a gedevSim matka jsou tak
vlastre ,prvnimi pacienty (Burian, 1956; Sovak, 1978; Kerekrétiova, 2083ycholog by
mél byt vtymu od narozeni @fe, jako prvni pomoc zejména pro matku. (Skodova,
Jedltka, 2003). Podrokinje prozivani rodiu a jejich mozna podpora popséana v kapitole 2.
Nejistotu rodéu zvySuji i nestejné informace poskytovarignymi specialisty. Proto je
velmi dilezitd koordinace p® i podavanych informaci ze strany jednotlivydiena
terapeutického tymu (Skodova, Jeké, 2003).

Je dobré, kdyz psycholog hned z@tlku spoluprace vystli rodicaim vznik zdravotniho
postizeni v psychologické rovin nikoli jako vinu reékterého z partnér ale jako omyl
piirody (Vyhnalek, 1997 in Skodova, Jeittta, 2003).
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Dale je v kompetencich klinického psychologa pomticteSeni vychov&vzdlavacich
problémi, diagnostice mentalnihdecového, emociondlniho a socialniho vyvojesiit
poradenstvi f vybéru povolani, pedmanzelské poradenstvi, pomoc a poradenstvi p
psychosocialnich, emocionalnich a osobnostnich I@mdch zejména v pubért

i v dosglosti (Kerekrétiova, 2008).

3.4.12 DalSi odbornici

Podle pateby jsou v rozspovém tymu zastoupeni je€Sdalsi odbornici: antropolog,
zdravotni sestry, pedagog (specialni pedagog),alsdcpracovnice (Vohradnik, 2001;
Kerekrétiov4, 2008).

3.5 Management intervence [Bi rozStépu obliceje

Existuji tizné modely tymovychifstupi, jejichZ kriteriem je vzajemné interakceugpb

a frekvence jeji realizace, komunikace mezi jedwathi ¢leny tymi pri diagnostice

a terapii. VySe jiz bylo uvedeno, Ze &tids orofacialnim rozgpem a jejich rodiny paije
multidisciplinarni tym (viz 3.4). Multidisciplinairepisob pée znamena, Ze o pacienta se

staraji nejméxdva, ale obvykleit a vice odbornik (Kerekrétiova, 2008).

Tradi éni multidisciplinarni p Fistup

Tradicni multidisciplinarni pistup je dnestastym modelem, kdy jednotlivi odbornici
raiznych specializaci¢lenové tymu) pracuji samostatwe své ambulanci, nezavisle na
jinych odbornicich. Komunikace, kooperace a ko@adinmezi jednotlivymi specialisty je
vyrazré omezend. Tento apob pée méa vSak i dalSi negativni strdnkgasova i finagni
nara@nost pro pacienta,uzné diagnostické zéw a tim i izna doporteni apod.
(Kerekrétiova, 2005).

Jednotlivi odbornici spolupracuji velmi omeZenkomunikace probiha negstji
prostednictvim pisemnych zprav o pacientovi, sko& interakce je velmi malo. Pro
pacienta je u tohoto tragiiho multidisciplinarniho fistupu problém to, Ze dostane
mnoZzstvi hodnoceni, dop@eni a informaci odidznych odbornik, ale chybi jejich

integrace — konmé rozhodnuti a zéwesny interverni plan(Kerekrétiova 2005).
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Moderni multidisciplinarni p Fistup

Za moderni multidisciplinarni model povazujeme idisciplinarni a nejlépe
transdisciplinarni tymovyistup.

Moderni interdisciplinarni tymovyifstup se shoduje s tim tradim v tom, Ze jednotlivi
specialisté pracuji a diagnostikuji na vlastnincprésti, nezavisle na jinycélenech tymu,
ale pravidels se setkavaji ip planovani jednotlivych vyS&ni, informuji se vzajendn
o vysledcich, dopotienich pro dalSi intervéni plan a spokné pripravuji zpravu, ktera
obsahuje diagnostické z#ty a dopordeni jednotlivych odbornik coz vede k jednotnému
interverénimu planu a jeho realizaci (Kerekrétiova, 2008)tomito modelu je fitomna
spoluprace, interakce, komunikace a kooperace meaymi specialisty, kii¢ se podili na
komplexni péi. Podstatné je, Ze planuji intervemn postup spole¢, kdyz @i setkani
konzultuji své diagnostické néalezy, poznatky, porani a doporteni. Tento model se
stale povaZzuje za jeden z nejefekdjgich v péi o orofacialni roz&p a jiné kraniofacialni
anomalie (Kerekrétiova, 2008).

Pokud vSichnilenové tymu pracuji na jednom ngisiedna se o transdisciplinarni model
piistupu (Kerekrétiova, 2008). Jednotlglenové velmi dote znaji problematiku jinych
specializaci, se kterymi Uzce spolupracuji. Jejmbstupy také vzajendn souviseji
a dophuji se.

Za nejmoder§Si tymovy model povaZzujeme pravtento transdisciplinarni istup.
Realizuje se na jednom mist v jenom¢ase — pro nasi tématiku mluvime o centrech pro
roz3epy (Kerekrétiova, 2008). \Ceské republice v séasné dob existuji d¥ centra pro
rozSepy — Klinika plastické chirurgie Fakultni nemocnisgalovské Vinohrady v Praze
a Klinika plastické a estetické chirurgie Fakultmemocnice sv. Anny v Ben

(www.spch.cz).

3.5.1 Multidisciplinarni model p ¥i transdisciplinarni intervenci

U transdisciplinarniho pojeti pé by n#l vystupovat jedertlen tymu jako koordinator.
PoZzadavky na koordinatora tymu jsou nasledujicmioikovat s pacientem nebo jeho
rodici, seznamit cely tym i rode s vysledky vysSéeni, s terapeutickym postupem
acasovym planem a to verbélnpisemn, také podat dalSi dopateni (formou zagrecnée
zpravy) (Kerekrétiova, 2008).

Tento gistup pomaha sjednotit a koordinovat celkovyeliny postup sifhlédnutim
ke specifickym pdebam kazdého jedince. Uwiy multidisciplinarni model

s interdisciplinarni a transdisciplinarni intervese niize realizovat pravv centrech pro
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roz3epy patra (Kerekrétiova, 2008). Veské republice existuji éwakova centra (Praha,
Brno), kter4 by mdla sphovat gedpoklady interdisciplinarity a transdisciplinarifgodle
smernic vzeslych z evropského projektu Eurocleft), kdkeo tym spolupracuje cel@da
specialist riznych oboi (viz 3.4) (Kerekrétiova, 2008; Dyvak, 2009a).

V posledni dob se multidisciplinarni tymovy ffstup v komplexni p& o osoby
s orofacialnimi roz&py stal normou. Efektivita tohoto modelu byla pro&éa vyzkumem,
ktery uvadi Kerekrétiova: zasluhou transdisciplméaymoveé pée (poskytované v plném
rozsahu a v nejvhodjsi dok&) dochazi k socialni integraci a adjustaci bez Ipgtokych
projevi v osobnosti s roz&em. DalSim dkazem toho jsou i dosaZzergové vysledky,
které slouzi jako jedno z ne&j@zitéjSich validnich kritérii i zjiStovani efektivity
poskytovanych l&bnych postupv ramci transdisciplinarni pé (Kerekrétiova, 2008).
Bez vzajemné interakcaianych odbornik a rodiny, ktera je zaloZzena na komunikaci,
kooperaci a koordinaci, by nebylo mozné dosahnomeiého cile, integrace. Nutna je
v8ak i @izniva politika a legislativa, ktera efektivnfigtupy podpé financng i pravre
(Kerekrétiova, 2008).

3.5.2 RozlozZeni pée véase s postupnou participaci jednotlivych specialiét
Participace jednotlivyckleni tymt pro orofacialni rozgpy ramci multidisciplinarniho
modelu s transdisciplinarnimiiptupem neni stejnd vzhledem k chronologickénikuv
a specifickym paebam ditte a dosplého (Kerekrétiova, 2008), proto jsou nasledujici
Gdaje orienténi (viz tab. 4, tab. 5).

Kazdé pracovigtma upraveno vlastni sasovani a metodu operace rtu, patéelssti. Jak
bylo uvedeno vy3egasnost operace zavisi také na typu pracoiSkodova, Jedika,
2003).

V Ceské republice se obvykle uvadi uzavirani ggusttu v obdobi 3-4 gsial veku ditte
(Dvorék, 2009a; Kerekrétiova, 2008; Site, Bainka, Novotny, 2004 akrtova a kol.,
2007).

Je moZno operovat roZptrtu i v novorozeneckém obdobi, vestgvse Esrg po narozeni
roz3ep rtu operuje pouze naskolika pracovistich Cakrtova, 2007). Medicinsky pinos
tohoto postupu zatim nebyl prokazan, nese s sely88i viziko anesteziologickych
komplikaci wasné pooperni pé&i na novorozenecké JIR(Stephens a kol., 1997 in
Dvorak, 2009b. s. 25). Ceské republice se v poslednich letech uzaviraritqmz rtu

realizuje ve Fakultni nemocnici Brno - &tdké nemocnici u MUDr. Vokurkové, v Praze
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tyto rané operace realizuje MUDr. Borsky ve Fakiultremocnici Motol a ve Fakultni

Thomayero¥ nemocnici (www.fnbrno.cz, www.rozstepy.cz, viagdotaznikové Ségni).

Tab. 4 Orientani harmonogram participace jednotlivych odbornofilivorak, 2009a;

www.operativa.cz)

Spodni wkova hranice Provadina vySefeni a zakroky

) o vySeteni plastickym chirurgem, navrhiggoperani ortopedické
1.tyden — 2.résic Zivota

p&e
3.mesic plasticky chirurg — sesiti rtu
2. — 6.m¥sic genetické vySini
konec 8.nmisice ORL vySéeni u dti s roz8&pem patra
9.meésic plasticky chirurg — sesiti patra
15.nesic recova terapie (nacvik hrou)

foniatrické vySeteni, ortodontické vySitni, stomatologicka é

2,5 roku
plasticky chirurg — korekce tvaru nosu
3 roky kontrolni vySeéeni — plasticky chirurg , foniatrie, ortodoncie, OR
4 roky plasticky chirurg — prodlouzZeni patra
6 roki kontrolni vySeteni — plasticky chirurg , foniatrie, ortodoncie, OR
8 rokil plasticky chirurg — vsazeni kostnihégt docelisti
10 roka kontrolni vySeteni — plasticky chirurg , foniatrie, ortodoncie, OR
13 roki u c&ti s roz&pemcelisti — kontrolni vySéeni protetikem
14 roka plasticky chirurg — mozné korekceskikého nosu
plasticky chirurg— esteticka operace obje
17 roka
ortodont — Gpravaelisti
18 rokd kontrolni vySeteni — plasticky chirurg, foniatrie, ortodoncie, OQRL

dotaznik spokojenosti sdébnymi vysledky
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Tab.5 Participace jednotlivych odboriik v pribehu pé&e (Dvoak, 2009a;

www.operativa.cz)

Specialista N&asovani pée

sesiti rtu ve 3 &sicich (event. prvnim tydnu),

patra v 10 — 15 #sicich

plasticky chirurg v 10. — 12. rocedku (po Uplné erupci hornich stalytdzaki)
korektivni estetické operace nad 18 let

kontrolni vySeteni

od sesiti patra — nacvikgi hrou,
foniatr, logoped
kontrolni vySetteni

intenzivni I€ba z&in& ¥ erupci stalychrezaki.

ortodontista 3. rok u @ti s roz&pemcelisti nebo patra + otisk zdl usni

vySeteni (u ¢ti s rozS¢pem patra)

ve 12 - 14 letech prvni vygeni

stomatologicky protetik | g 18. roku ¥ku nahrada chydjicich zulii, korekce tvaru korunek u

malformovanych zuib

po @islusné ortodontickérfprav operace néelistechv 17 — 18
gelistni chirurg letech

ortodontické dol&ni a retence

genetik 2. — 6. gsic wku ditte

ORL 8. nEsic u roz&tpu patra

3.6 Standardy multidisciplinarni péée o di€ s rozS€pem obli¢eje

P&e o dti s orofacialnim rozgpem je celosstové soustedna do roz&povych center,
kde msobitada roz&tpovych specialist (viz 3.4). PoZzadavky na multidisciplinarnicpé
jsou definovany ve 2 zakladnich dokumentech: Stalydpé&e o pacienty s rozitem rtu

a patra, Srrnice American Cleft Palate-Craniofacial Associatifviz nize) (Dvdak,

2009a).
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3.6.1 Standardy p&e o pacienty s roz&pem rtu a patra v Evropé

Tyto standardy vzeSly z projektu Eurocleft — Eviapsntercentrické studie. Projekt
Eurocleft byl evropskou srovnavaci studii mezi t&zdvymi centry v Evrop, ktery
probihal v letech 1996 az 2000.&Astnilo se ho 201 rozftovych center z 28 stat- pro
Cechy byla v zastoupeni &brozstpova centra: Klinika plastické chirurgie Fakultni
nemocnice Krélovské Vinohrady a Klinika plastické eatetické chirurgie Fakultni
nemocnice sv. Anny Brno — KPECH (www.eurocran.odgdnim z cil projektu bylo
vytvoiit soubor minimalnich pozZadafrkpro |&bu orofacialnich roz&pt v centrech
a sjednotit metodiku @é ve vSech centrech. Vysledkem projektu byla Odbenérnice,
kterd ustanovuje minimélni dop@&eani pro pé o rozStpové pacienty v ramci
multidisciplinarnino roz&pového tymu (Dviak, 2009b; Kerekrétiova, 2008). Podle
Kerekrétiové je nejvyznandjsim realiz&énim vystupem systematizované misto

psychologa v roz8povém tymu (Kerekrétiova, 2008).

3.6.2 Smérnice American Cleft Palate-Craniofacial Associatio (ACPA)

The American Cleft Palate-Craniofacial Associati®CPA) je mezinarodni |ékaka
spole&nost sdruzujici odborniky — specialisty nébké a vyzkum vrozenych vad oddije

a hlavy. Tato spot@ost mimo jiné vytvé i standardy pro kbu dti s roz&povou vadou
obliceje (Dvaak, 2009b). ACPA stanovila minimalni poZadavky p&bu orofacialnich
rozSepu: interdisciplinarni spoluprace a tymov&pgodbornostélena rozS€poveho tymu

— pritomnost plastického chirurga, ortodontisty, priegtfoniatra, logopeda, ORL lélay
pediatra a psychologa vtymu, ktery se praviglebthazi k planovani dalSi terapie
jednotlivych pacienit (Dvorak, 2009b).

Integraci obou s#mnic lze stanovit zakladni pravidla q®é o di€ s rozS&pem oblteje
(Dvorak, 2009a). Léba roz&pa obliceje musi byt komplexni, zdravotni ggese musi
soustedit do roz&tpovych center, v nichZ je vytyen specialni roz&bovy tym, sloZzeny

z odborniki z oboii plastické chirurgie,celistni ortopedie, maxilofacialni chirurgie,
pediatrie, foniatrie, klinické logopedie, klinickgpsychologie, klinické genetiky
a teratologie a nezastupitelnou roli maji tedi(Kerekrétiova, 2008). Tento odstavec
podtrhuje, shrnuje a dgodiuje vSe, co bylo ohlednorganizace pi& o dti s rozS¢pem

a jejich rodiny vCeské republice podrobnpopséano v fedeslych kapitolach (viz 3.4
a 3.5).
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3.7 Situace vCeské republice

V Ceské republice je pé o dti s rozSpovymi vadami zajigha v souladu s vyse
popsanymi kritérii. Je zafivana komplex# realizuji ji multidisciplinarni tymyiznych
odborniki (Skodova, Jedika, 2003; Kerekrétiova, 2008; Dk, 2009a). Je sousténa
na d& klinicka pracovid v Cechach a na Morav Klinika plastické chirurgie Fakultni
nemocnice Kralovskeé Vinohrady v Praze a Klinikaspitzké a estetické chirurgie Fakultni
nemocnice sv. Anny Vv B (www.spch.cz).V poslednich letech se dga rozSpa
realizuje také v Brév Détské nemocnici, kde probiha uzavirani rtu do prertifdne od
narozeni diite. V Praze jsou tyto neonatalni operace préwadse Fakultni nemocnici
Motol a ve Fakultni Thomayeréwmemocnici (www.fnbrno.cz, www.rozstepy.cz, vlastni

dotaznikové Séeni).
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[I. Prakticka ¢ast

4  Teoreticka vychodiska Seteni

4.1 Stanoveni vyzkumného problému

Predmétem zajmu empirick&asti mé prace byli rode ti s orofacialnim rozspem.
V logopedické literatie |ze dohledat zaé mnoZstvi informaci oétech s rozspovymi
vadami, ale jen okraj@vknihy pojednavaji o jejich rodiich. Ritom praw rodice jsou po
mnoho let velmi dleZitym ¢lankem v péi o déti s touto vyvojovou vadou (Skodova,
Jedltka, 2003; Kerekrétiova, 2008).

Cil prace

Cilem bylo zmapovat, jakym #pobem vnimaji rode mezioborovou spolupraci
jednotlivych specialist, ktefi se podili na p& o déti s orofacialnim rozgpem. Ditimi cili
pak bylo zjistit, jaké misto zaujimaji r@div roz&povém tymu, jak jsou plmy standardy
p&e o dti rozSEpovou vadou oblieje vCeské republice, zda existuji rozdily mezi
centralizovanou pé a p€i mimo rozSpové centrum. Dale porovnat zkuSenosti ¢ddi
v jednotlivych centrech a zmapovat, jak vnimajiveiopé&e o dti s rozS&€povou vadou
v Ceské republice.

4.2 Informaéni priprava

Po zadani tématu nasledovalo dlouhé obdobi stitdiatury a jinych zdrai, shagla jsem
knihy, casopisy, diplomové a diseétd prace viiznych knihovnach a na internetu. Snazila
jsem se vyhledat publikace, ve kterych je pojednanmzstépovych vadach obieje

z raznych uhti pohledh.

4.3 Vyzkumna metoda

Po dikladném prostudovani teoretickych matérigdem gistoupila k gipraw empirické
¢asti mé diplomové prace — rozhodla jsem se pro itiykgantitativnich metod, které
Zjistuji mnozstvi, rozsah nebo frekvenci vyskytu zkouycainjevi. Vysledky se daji
matematicky zpracovavat a vyjitdak vyskyt utitého jevu v procentech (Gavora, 2000).
Nastrojem pro mé kvantitativni $ehi byl dotaznik — efektivni technika postihujielky
pocet jedindi, ktera umo#uje ziskat informace od velkého gho responderit v relativre
kratkémcase s nizkymi naklady, klade ale velké naroky naotic respondenta a dalSim

negativnem je nizka navratnost (Disman, 1993).
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Snaha vytvit dobry dotaznik zabrala velkatast z celkovéh@asu na mou diplomovou
praci. Dlouho jsem tvila a konzultovala, nez jsem s dotaznikem pro égediySla do

terénu oviit jeho vlastnosti v fedvyzkumu (viz 4.3.1).

4.3.1 Predvyzkum

V této fazi iSlo velké zklaméani, ukdzalo se, Ze studium teckgth zdrofi neni
dost&ujici, protoZze p& se ¥tSinou v praxi nerealizuje shogls tim, jak je publikovano.
Proto mnoho mych otazek nemohlo byt todrzodpowzeno, nesetkali se s danym
piistupem v praxi, a tedy nebyli schopni odgat.

Predvyzkumu se dastnilo @t respondentek, které obdrzely e-mailenmij ndotaznik
s piivodnim dopisem. Ma prosba se tykala nejen Wmlmotazniku, ale i komerit ke
srozumitelnosti, délce vypbvani, adekvatnosti otazek a odpdivaj. Nasledovalo osobni
setkani se dima respondentkami a rozhovor nad mym dotaznikemle Dsem
konzultovala nij dotaznik se iemi respondentkami prdstinictvim e-mail. Timto
zpisobem jsem ziskavala informace o tom, jal§ motaznik plni svou funkci. Jak bylo
uvedeno vySe, po ziskani informaci od prvnich redpotek bylo jasné, Zze dotaznik musi
mit jinou podobu. Podle ziskanych ndrza praktickych rad ohlednsrozumitelnosti
a adekvatnosti otazek jsem dotaznik znowepmcovala. Nejvyrazfsi zmenou bylo
pifidani mozZnosti ,jiné"“ u vSech otazek, kde hrozite, se sfistupem rodie nesetkali a
tudiz by nebyli schopni adekvé&tma otazku odpadét. Dale v rodtich vyvolavalo
negijemné pocity, Zze na mé otazky museli odpovitkdto negativéy zpisobovalo to
pocit, Ze v péi o jejich di€ neni réco v padadku. Meli potiebu mi mimo dotaznik gtt, Ze
pP&i o0 jejich ti povazuji za vybornou, ipstoze ieba jejich oSéujici lékdi
nespolupracuji tak, jak je v mych otazkach popsawa.za¥r dotazniku tedy ifbyla
otazka, kde rode maji moznost vyjat své hodnoceni a spokojenost sipe jejich dti

s orofacialnim rozgpem. Tato zkuSenost&dovedla k zagru, Ze prostudovat literaturu

k tématu pro &ely mé prace nestg ale musim pracovat i s redlnymi zkuSenostmictodi

4.3.2 Dotaznik

Dotaznik pro rodie ckti s orofacialnim roz8pem n&l v kone&né podob 34 otazek.

Pouzivala jsem Skalovani, otemé, uzakené i polouzakené otazky. Polozky, které
podmiiuji dalSi odpowdi (vyfazovaci otazky) jsem ip vyhodnocovani eliminovala
(v samotném dotazniku ra@ mohli v tomto pipadt zvolit odpogd ,jiné“). Byla jsem si

védoma rizik pouziti dotaznik— predevsSim jeho nizké navratnosti — snazila jsem e te
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o maximalni komfort pro rode @i jeho vyphovani. U elektronické podoby dotazfik
stailo vétSinu otazek jednoduse oziitapro rozepisovani otazky bylagdem pipraveno
textové pole. U Skalovacich otazek se rozvinulaet@aps moznostmi, které sim opét
jednoduse ozridt. Pro papirovou formu dotazniku byl takté&zgem pipraven formuld,
kde WtSinou stailo jednoduSe ozrd kiizkem zvolenou variantu (vizifoha 1).
Elektronickou podobu dotaznikobdrzelo 60 respondént papirovou 5. E-mailem se
vratilo 41 dotaznik, v ambulanci vyplnil pouze 1 respondent. Z celkdv¥5 rozdanych
se vratilo 42 dotaznitk Ochota respondainbyla velika, navratnost vzhledem kKanému
vzorku byla 65%.

Vyhodnocovani bylo realizovano v souladu s cili mé&eteni — podle dznych kritérii

pomoci grai uvadim vysledky mého dotaznikovéhaéet (viz 5).

4.3.3 Charakteristika vzorku

Vyzkumnym souborem mého geni byli rodEe diti s orofacialnim rozg&pem do deviti let
véku (pred deviti lety vzeSly z projektu Eurocleft Standapiie o dti s orofacialnim
rozS€pem, ze kterych ve své praci vychazim). V zastoupgh rodice nav&vujici se
svymi ctmi rozS€poveé centrum v Praze i v Bintak i rodte, ktgi nejsou klienty
rozS8€pového centra a pé o jejich di¢ je realizovana necentralizovanymuspbem.
Ziskavani respondeitprobihalo ,nabalovaci metodou — po osobnim kottak prvni
maminkou jsem od ni ziskala dalSi kontakty na jodice ckti s orofacialnim rozgpem, ti
mi poskytli dalSi kontakty atd. Velmi si vazim othé spoluprace nejesdhto rodéa, ale
i Nada:niho fondu $astny Usniv, ktery mi také vyznaminpomohl s distribuci dotaznik
DalSi kontakty byly pouZity s internetového diskilenféra (www.rozstepy.cz), kde jsem

se opt setkala s velmi vicnym postojem rodii. Muj dotaznik vyplnilo 42 respondent

4.4 Casovy harmonogram realizace diplomové prace

Diplomovou praci jsem psala v rozmezitiz2009 aZz duben 2010. Podrobugsovy
harmonogram obsahuje tab. 6. Toto obdobi bychéliacha rekolika ¢asti: gipravna faze
(4.4.1), faze realizace (4.4.2) a faze vyhodnocb{éd.3).

4.4.1 Féaze pripravna

Po zadani tématu mé diplomové prace jsedmlaashast literaturu a jiné informéni
zdroje tykajici se orofacialnich roggti. Knihy acasopisy jsem ziskavala Ztpraznych
knihoven, od znamych adtel, cennym informaim zdrojem mi byl internet — zejména

stranky olanskych sdruzeni zatsfenych na orofacialni roz§ty (www.rozstepy.cz,

36



WWW.rozstepy.ic.cz, www.stastnyusmev.cz) a webdvénky o chirurgickych zakrocich,
kde je roz&povym vaddm obdieje wnovan jedendctidilny serial (www.operativa.cz).
Stranky oldanskych sdruzeni bylyfimosné pro aktualnost informaci a prakticky pohiad
P& o déti s rozSEpovou vadou skrze diskuse raili Cilem této faze bylo ziskat dostatek
informaci k vytvdeni metody vyzkumného $enhi (dotazniku) a kipdsta¢ o struktute
mé diplomové prace. Studium literatury trvaliomiésice, ke kniham a jinym zdifop jsem

se vracela je8tpozdiji v prabéhu realizace teoretické i praktickésti.

4.4.2 Faze realizace

Prvnim cilem této faze bylo vytiib dotaznik pro rodie ctti s orofacialnim roz8pem. Po
nastudovani iislusné literatury byl sestaven prvni dotaznik,rktsem po konzultaci
n¢kolikrat prepracovavala. S touto verzi dotazniku jsem se waydal terénu a formou
piedvyzkumu zjisovala jeho nosnost.i@dvyzkum vSak odhalil jeho zavazné nedostatky,
nasledovaly tedy dalSi korekce. Vlivemichito okolnosti trvalo sestaveni dotazniku
mnohem delSi dobu, nez jserivpdré zamysSlela. Jeho tvorba tak zasahovala i do dalSiho
obdobi, kdy jsem planovala psat teoretickddst. Tyto faze pak tedy musely byt
realizovany sotasré. Sker dat naopak ffinesl velmi milé pekvapeni — diky velké ochnt
vstiicné spolupraci a zajmu oslovenych tddijsem ¢asovy deficit vyrovnala. &hem
¢trnécti drii odpowedéla vétSina respondefita mohla jsem 24t vyhodnocovat empirickou

cast mé prace.

4.4.3 Faze vyhodnocovani
Tuto fazi bych oznéla jako nejpractSi a nejzajimajSi ¢ast realizace diplomové prace.
Prepisovani tabulek, t¥eni grafi, tfidéni a seskupovani dat bylo nén&, ale povzbuzoval

m¢ zajem o vysledky S&gni.
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Tab. 6Casovy harmonogram realizace diplomové préace

zai fijen | listopad| prosinec| leden Uunor | biezen | duben
2009 2009 2009 2009 2010 2010 2010 2010

Zadani diplomové

prace X

Studium literatury X X X

Tvorba dotaznik X X X

Realizace

teoretickésasti X X X X

Predvyzkum X

Realizace

empirickécasti X X

Analyza dat X X

Konené upravy X
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5 Analyza dat

Pro vyhodnoceni ziskanych dat jsem pouZiléitadovy program Microsoft Excel 2003 ze
sady Microsoft Office, pracovala jsem podle litergt zabyvajici se statistickym
vyhodnocovanim dotaznik v kvantitativnim Seéeni — Disman, 1993, Gavora, 1999.
Ziskané udaje jsem rodgda do ti skupin:

= kompletni grafické znadzo&ni vSech ziskanych dat (vizi®ha 2)

» vyhodnoceni odpasdi tykajicich se zkuSenosti r@div konfrontaci s literaturou

(viz 5.1)
= vyhodnoceni odpaidi na zaklad riznych kritérii a vzajemnych souvislosti otazek

mezi sebou (viz 5.2)

5.1 Analyza dat — konfrontace odpo¥di respondent s literaturou

Tatoc¢ast prace obsahuje porovnani ziskanychiidajotaznikového Seni s teoretickymi

daty ziskanymi z literatury a jinych zd#oj

Graf 1 Centralizace roz&bové pée

odpovédélo 42 respondent

neni ¢lenem
rozstépoveho
centra; 4; 10%

b, A\
Rk \
S

"

rozstépové centrum
Praha; 14; 33% : rozstépové centrum
‘ 4 Brno; 24; 57%

Tato otazka zjifovala, zda jsoudi s rozSépovou vadou a jejich rotke uzivateli sluzeb
nékterého roz&pového centra. Je zaloZena na teoretickych pozhatciCeské republice
je p&e o dti a dosglé s orofacialnimi roz8py realizovana centralizovarv souladu
s aktualnimi trendy v této oblasti (Kerekrétiovd08; Dvaak 2009a; Dviak, 2009b,
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www.eurocran.cz). Jak ukazuje graf, 90% resporideaphuje tento pedpoklad. Ve 4
piipadech rodie uvadi, Ze nejsou uzivateli sluzeb répdvého centra — z toho 3 rodi
jmenuji pracovidt Détské nemocnice v Béna pé&i MUDr. Vokurkové, kde se provadi
uzavirani rtu do prvniho tydne po narozenétditDivody jsou dle informaci, které se mi
poddilo ziskat, takove, Ze technické a persondlni zazgrer&nich sah v rozSt€povem
centru neni dostata¢ vybavené kdamto chirurgickym zakrokm. Tato skut&nost nmize
vychazet z aktualni situace lehké r@&tnosti poskytovanych sluzeb: nejednotné
natasovani operaci, rekladani operaci na jina pracovisy disledku nemoderniho
vybaveni operich sah v rozS€povém centru aj. (Dwdk, 2009b, vilastni dotaznikové
Seteni). V souladu s etickym kodexem prav pacienta m&yatelé pravo na svobodnou
volbu centra (www.knihabezpeci.mzcr.cz). Primamiioz ziskanych dat uvadim iRze
2.

Graf 2 Informace podavané léka

odpovédélo 41 respondent(

ano [ ne

Tato otazka byla zaloZzena na dopmmich vychazejicich z projektu Eurocleft, ktera
stanovuji, aby lékainformoval rodée pra¢ v téchto oblastech (www.eurocran.org).
V deviti kategoriich $tSina respondefituvedla, Ze se jim informaci od |&kadostalo.
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Naopak v kategoriicmformace o nakladech na ¢i¢léka* mi dal letaky a brozury a odkaz
na dalSi zdroje informac$e objevilo vice odp@di negativnich. Rkvapivy je zejména
vysledek otazky tykajici se informich brozurek — v roz§povém centrum v Brhje tato
publikace vydavana (Dwak, 2009b), respondéntz tohoto centra je 24, pouze deset
responderit vSak tuto skut@ost potvrdilo. Primarni zdroj ziskanych dat je dewe

v Priloze 2.

Graf 3 Spolupracujici tym

36 relevantnich odpovédi

nevim; 7; 19%

_um

ne; 5; 14% """

ano; 24; 67%

Tato otdzka vychazela z udajziskanych z literatury o #Apobu spoluprace mezi
jednotlivymi odborniky v rozgpovém tymu. Je popisovana jako vzajemna koordinace,
kooperace a siBovani postup jednotlivymi odbornik (Kerekrétiova, 2008). Respondenti
odpovidali, jak tento aspekt @vnimaji. Nadpolo¥ni vétSina rodéu popisuje komplexni
p&i v rozSEpovém centru odpovidajiciemto kritériim — 67%, @tina respondeiit

0 vzajemné spolupraci specialishevi a 14% se s timtoriptupem nesetkava. Primarni
data pro tuto otazku jsou uvedenaiild2ze 2, vyadila jsem odpasdi responderit, kteri

nejsou uzivateli roz8pového centra a jejich odpéal’ by nebyla relevantni.
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Graf 4 Hodnoceni spoluprace odboriaik

29 relevantnich odpoveédi

nedostatec¢nou; 4;
14%

vybornou; 8; 28%

dostacuijici; 8; 28%

dobrou; 9; 30%

Tato otdzka se vztahuje kgueSlému grafu. U rotli, ktefi odpovdéli, Ze o jejich di¢
pecuje tym koordinujici své postupy, jsem gpsala, jak tuto spolupraci hodnoti. T&m
tietina rodéa vnima spolupréci vybornou, dal§etina vnimé vzajemnou interakci mezi
odborniky jako dobrou, dostajici také ténit tietina.Ctrnact procent respondénhaopak
vnima vzajemnou koordinaci postupako nedostataou. Pro vyhodnoceni této otazky
jsem nebrala v Gvahu odpsmi responderit, ktei nejsou uzivateli sluzeb rozgového

centra adch, kteéi na otdzku odpa\déli nevim Primérni zdroj dat je uveden vilBze 2.

Graf 5 Kdo by rdl podle rodeu tvarit rozSepovy tym
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Tento graf znazawuje, koho rodie na zakla# svych zkuSenosti zahrnuji do ragiivého
tymu. Zastoupeni odbornike zavisly na individualnich pigbach a #ku ditte, nabidka
pro rodte byla vybrana na podle weptjSi frekvence vyskytu u jednotlivych auitor
(Vohradnik, 2001; Skodovéa, Jetka, 2003; Kerekrétiova, 2005; Kutalkova, Palodova,
2007; Kerekrétiova, 2008). VSichni regdi uvedli plastického chirurga, logoped a zuba
meli také paetné zastoupeni (88%), st&jtak ORL Iékde a foniatra ozrdo nad 80%
rodict. Vyrazny propad se vyskytl u pediatra — uvedla zgoyolovina respondeit
Socialni pracovnik byl ozgan pouze ddéma rodti, psycholog v méh nez polovig
piipadi — miZe to poukazovat na stale malé réesSi problematiky o psychosocialni
aspekty, pitom Kerekrétiovarik4, Ze zgazeni psychologa do roZpbvého tymu bylo

jedno z nejdlezit¢jSich doporteni z projektu Eurocleft (Kerekrétiova, 2008). Génbyl

uvacn jenom veitvrting piipadi. Primarni zdrojdchto udaj je uveden v Hloze 2.

Graf 6 Prispevek na péi

odpovédélo 42 respondentt

ano; 1; 2%

ne; 41; 98%

Tato otazka mapovala socialni kontext orofacialnichStpa — konkrétg zda rodie
setkali s informaci o fiispivku dle Zakona o socialnich sluzbact (08/2006 Sb.)
(www.sagit.cz). Ukazalo se, Zéigpevek na péi pobira pouze jeden radz meho souboru

responderit — jednalo se o celkovy roZgt a podle dotazniku bez dalSihfidpuzeného
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onemocgni ¢i postizeni. V souvislosti siispsvkem rodée ¢asto uvadli, Ze nepovazuji
vhodné o pispivek usilovat, jeho pobirani odmitali s ohledem aa#e jejich di je
zdravé a tak by jim pobiranifippivku prisSlo jako zneuzivani této davky (vlastni
dotaznikové Séeni). Nekteti z respondeifituvedli, Ze jejich snaha ziskatigpsvek na péi

o byla marna — podle posudkového liEkaengli narok. Primarni zdrojéchto Gdaij je
uveden v Floze 2.

Graf 7 Informovanost rodi: o prispevku na péi

odpovédélo 38 respondentt

socialni pracovnik;
2;: 5%

pediatr; 1; 3%

\nikdo; 35; 92%

Tato otdzka zji®ovala, zda &kdo informoval rodie o mozZnosti zazadat digpivek na
p&i. Ve dvou gipadech tuto informaciipdal socialni pracovnik, jednou pediatr, ale
naprosta #tSina respondefit informovana nebyla. V roz§iovém tymu by rdl za
informace pro rodie zodpovidat koordinator na zakéadyjadieni jednotlivychélena tymu
(Kerekrétiova, 2008). Tento vysledelibe byt ovlivien Udaji z Grafu 4, kde se ze vSech
responderit pouze dva setkali v rozftovém tymu se socialnim pracovnikem, nebo
nedostaténou funkci koordinatora — dle dat z dotaznikovéetegi (viz Riloha 2) jeho
piitomnost uvedla jen polovina responderPrimarni zdroj&chto Gdaj je uveden také

v Priloze 2.
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Graf 8 Rodt ¢clenem tymu

38 relevantnich odpovédi

ne; 7; 18%

ano; 31; 82%

Rodike maji v péi o céti s orofacialnim rozgpem nezastupitelnou ailézitou roli — jsou
aktivnim a rovnocennymélenem terapeutického tymu (Skodova, Jedlj 2003,
Kerekrétiova, 2008). Jedna&tma roditt vSak odpowdéla, Ze se neciti bytlenem tymu,
ktery pe€uje o jejich di¢. Dva respondenti uvéti, Ze se citi byt nad timto tymem — pé&av
oni — rodte — realizuji v praxi vSe, co jim lékadoporui, tfi respondenti nepovazuji za
dostaténou jejich zainteresovanost do tymu. V Uvahu bylgnly odpo¥di rodica, kteri
jsou Klienty roz&tpoveho centra a ieme pedpokladat fitomnost roz&poveho tymu.
Relevantnich odpadi bylo 38. Primérni zdrogthto udaj je uveden v Hloze 2.

Graf 9 Do jaké miry se rodiciti bytclenem tymu

relevantnich 38 odpovédi

45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%
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Tento graf poukazuje na to, do jaké miry se respotidného dotaznikového Beni citi
byt ¢leny tymu. V Gvahu byly brany odpédi rodica, ktei jsouéleny rozS¢pového centra
a da se tedy tymovostgrpokladat. Respondenti hodnotili své pocity ndeSkd 1 (Wibec
se necitim bytlenem tymu) do 10 (zcela se citim g&nem tymu). Nej§tSi procento
responderit odpowdélo, Ze se citi byt zceldlenem roz&tpového tymu, festo se jedna
0 mér¢ nez polovinu rodit. Druhou vyraznou hodnotou jaetl — citi se byglenem tymu

z poloviny — 21,5%. Naopakabec se neciti bytlenem tymu pouze 7% respondent
Aspai z poloviny se citi bytlenem tymu 84%, mé&nnez na polovinu pouze 16%. Tyto
ziskané udaje tén koresponduji s vysledky znazeénymi vysledky Grafu 8: 82% roéii
uvedlo, Ze se citi blenem tymu, 18% potvrdilo opaou variantu (viz Graf 8). Primarni

zdroj €chto udaj je uveden v Rloze 2.

Graf 10 Emocionalni podporafpnarozeni didte s roz&pem

odpovédélo 42 respondentt

35% -
30% - 29%
P R -
20% [ BE oo
15%

10% A

5% - s o o 2% - -
= B k=
oo | _ 0%
3 4 5 6 7 8 9 10
(vlbec) (napul) (zcela)

Tato otazka @a za cil ukazat, s jakymrigtupem se setkali rafi na novorozeneckém
odcEleni po porodu jejich dite s orofacialnim roz&em. Respondenti hodnotili svou
zkuSenost na Skale od 1 (nedostalo se mi Zadnéiemaddrd podpory) do 10 (dostalo se mi
zcela emocionalni podpory). To, co réeive chvili narozeni dite s Rjakym postizenim
prozivaji, nazyva Vagnerova jako Sok — silnou &mfigeakci na nagmou Zivotni situaci
(Vagnerova, 2004). Rotk a gedevSim matka jsou v liter&a popisovani jako prvni
pacientf pfi narozeni ditte s roz&pem (Burian, 1956; Sovak, 1978; Kerekrétiova, 2008)
Je doportovano, aby byl uz po narozeni k dispozici psychpjakp prvni pomoc zejména

pro matku (Skodova, Jedkia, 2003) Kerekrétiova uvadi, ze u nas neni vhodnym
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vyzkumem zmapovana oblast prozivani &@qiri narozeni ditte s orofacialnim roz&pem
(Kerekrétiova, 2008). Vysledky $ehi ukazaly znmé vykyvy v poskytnuti emocionalni
podpory v porodnici. Tést tretina uvedla, Ze se jim dostalo emocionalni podzasja,
stejny p@et respondeiituvedl, Ze se jim na novorozeneckém &ddi nedostalo zadné
emocionalni podpory. 52,5% respondenvedlo aspd poloviéni podporu, 47,5% uvadi
Zadnou nebo mirnou podporu. Otazka se vztahovptaddnici, kde fislo dit na swt —
v zastoupeni novorozeneckych éltahi bylo velmi fiznorodé:obce, mala i velkaésta
(viz Priloha 2). Otdzka mapovala subjektivni pocity sddiykajici se nalezité emocionalni

podpory. Primarni data pro tento graf obsahtijmRa 2.

Graf 11 Odborné poradenstvi v oblasti krmeni

odpovédélo 42 respondentu

ano; 24; 57%

Tato otdzka mla za cil zjistit, do jaké miry byli respondentifarmovani o zgisobu

krmeni ditte s orofacialnim roz&em. Vysledky Séeni ukazuji miré nadpolovéni

vétSinu respondent kteri se setkali s poradenstvim ohlédirmeni jejich ditte. Téngt

polovina rodéi ale uvadi, Ze poradenstvi v oblasti krmeni negirlab Podle literatury by
mél byt tento Ukol odpotdnosti pediatra (Kerekrétiova, 2008). Souvislodtigji z tohoto
grafu mize mit vysledek otazky na zastoupeni jednotlivydbaoonika v tymu— jen 51%
responderit uvadi, Ze povaZzuji pediatra Z&ena roz&tpového tymu (viz Graf 4, viz
Priloha 2). Primarni data pro tento graf obsahujmoRa 2.
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Graf 12 Koordinator v centru

34 relevantnich odpoveédi

ne; 16; 47%

ano; 18; 53%

Tato otdzka se vztahuje kdopéeni, kterd vzeSla =z projektu Eurocleft
(www.eurocran.org) a ktera popisuji dalSi odbornicirozS€povém centru by i
existovat koordinator, ktery rotlim predava zagry celého tymu (Kerekrétiova, 2008).
V avahu byly brany odpadi téch, kt&i jsou klienty roz&ipového centra a da se tam tento
piistup gedpokladat. Miré pres polovinu respondentodpowdélo, Ze tento pedpoklad
naplren, ovSem tér¥ polovina rodia se s takovym ifistupem nesetkala. Podle mého
dotaznikového S&ni jsou standardy pé dle rodéa naplreny jen v polovig pripad.

Primarni data pro tento graf obsahujddha 2.

Graf 13 Souhrnné zpravy od odborhik

34 relevantnich odpoveédi

ano; 10; 29%

ne; 24; 71%
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Tato otazka pohledem ra@di mapovala realizaci teoretickych dopéeuni v praxi: psani
souhrnnych zprav pro ragh diti s roz&pem, které obsahuji stanoviska a dogpeni
vSech odbornik rozS¢poveho tymu (www.eurocran.org, Kerekrétiova, 2008)ivahu
byly brany odpovdi téch, ktei jsou klienty roz&pového centra a da se tedy tento jev
ocekavat. Necela retina rodti se praxi stimto istupem setkala, zbylych 70%
responderit nikoli. Primérni data k tomuto grafu obsahujéddha 2.

Graf 14 Informace od |éla

odpovédeélo 41 respondentt

ne; 4; 10%

ano; 37; 90%

Tato otdzka se zabyvala informovanosti §ddi zda dostali informace tykajici sec¢pé

0 ckti s orofacidlnim roz&pem. Téndt vSichni respondenti uvedli, Ze informovani byli.
V porovnani s tim, Ze pouze polovina responilesat nesetkala s koordinatorem, ktery by
mel tuto informovanost zaji®vat (Kerekrétiova, 2008), podle odgoV rodicu se zda, Ze
poradenstvi pro rodé probiha, i kdyz ne vzdyigs koordinatora. V roz§iovém centru

v Brn¢ je otdzka informovanosti rafii feSena i tim, Ze je vydavana broZura prodedkti

s orofacialnim rozgpem (Dvdak, 2009b). Primarni zdroj dat pro tento graf obgah
Priloha 2.
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Graf 15 Jakého &i navsevuji logopeda

22 relevantnich odpovédi

klinicky i Skolni
logoped
27%

Skolni logoped
5% klinicky
\ logoped

68%

Tato otazka se tykala logopedickécpéo dti s orofacialnim rozgpem, konkréta

zjisStovala, jakého logopeda na#étji. Logoped Bhem reedukacExi u déti spolupracuje
s |ékdi, predpoklada vzélani logopeda klinickou specializaci (Kutalkova, ldtva

2007). Dle mého dotaznikového &t je v praxi tento fakt respektovan — 95% é&adi
uvedlo klinického logopeda. Primarni tdaje k tomgitafu obsahujeiffoha 2.

Graf 16 Hodnoceni Urovpé&’e

odpovédeélo 42 respondentt

nedostatec¢nou; 1; 2%

dostacujici; 4; 10%

—~,

wybornou; 20; 48%

va ‘
dobrou; 17; 40%
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Skodova, Jedtka popisuji p& v nasi republice jako vybornou (2003). Dék uvadi,
vysokou Urové p&e srovnatelnou s ostatnimi evropskymi rég8étymi centry (2009b).
Jak tyto recenze koresponduji s nazory dodijistovala otazka na uroviep&e. Vyborre
hodnoti Urove p&e téngr polovina respondefit pouze jeden rodioznail péci jako
nedostaténou. Jako dobrou vnima $é40% respondeft dostaténou uvedlo 10%.
Hodnoceni p& podle znych kritérii obsahuje kapitola 5.2 (viz Graf 222). Primarni

data k této otazce jsou viPze 2.

Graf 17 Spolupracuji odbornici v médbydliS€ s ¥mi z roz&poveho centra?

38 relevantnich odpoveédi

nevim; 4; 11%

ano; 8; 21%

ne; 26; 68%

Tento graf ukazuje odpeédi responderit na otdzku tykajici se komunikace specidlist
z rozStpového centra s dalSimi odborniky (hap mista bydli&). Ve wtSin¢ piipadi
spoluprace neprobiha, jen neceétartina respondeiitse s timto fistupem setkala. 11%

responderii 0 spolupraci nevi.
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5.2 Analyza dat — vyhodnoceni odpoédi na zaklac€ riaznych kritérii

Druhd faze vyhodnocovani dat byla zaloZzena na we#en porovnavani jednotlivych

otazek a hledani souvislosti meixzmymi Kritérii.

Graf 18 Zastoupeni jednotlivych odboriikodle typu rozépu

odpovédélo 31 respondentt

B celkovy B patra O rtu

100%
100%  100%

100% -
90% -
80% + % ; . e
70% + N NN
0% NN - - B BN
50% -
40% -+
30% +
20% -
10% -

0% -

9%

0% 0% .O% 0%

plasticky foniatr zubar logoped ORL lékaf pediatr ortodont genetik
chirurg

Graf ukazuje, jak se &ni zastoupeni odbornikv zavislosti na typu rozipovée vady
ditéte. Participace jednotlivychélena tyma pro orofacidlni rozgpy vzhledem
k individualnim potebam (Kerekrétiova, 2008). V zavislosti na typusiau odbornici
participuji nasledovwh plasticky chirurg se @@ podle rodita Ucastni vzdy, foniatr,
logoped, ORL l|éka jsou zastoupeni podle stupmostizeni: celkovy roz&b nejvyssSi
procento, nejleli typ — nejmensi procento zastoupeni odbdrn&tomatologicka pie
byla nefasgji uvadkna u roz&tpu patra, pediatr seakiec nevyskytl u roz&u patra,
u rozStpové vady rtu pouze u poloviny respondeattvrtina rodtu jej uvadi u celkového
rozS€pu. Ortodont byl uveden pouze u rapit celkového, steintak i genetik. Pouze
u celkovych roz&pu rodice uvedli, Ze se setkali se vdemi uvedenymi odbgritkmém
Seteni tedy stupepostizeni korespondoval s vySSintigm specialist.

Participace jednotlivycileni tymt pro orofacialni rozgpy ramci multidisciplinarniho
modelu s transdisciplinarnimiiptupem neni stejna vzhledem k chronologickénskuv
a specifickym pdaebam dite a dosplého (Kerekrétiova, 2008), proto jsou nasledujici

Gdaje orientani.
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Graf 19 Porovnani spoluprace s r@dv jednotlivych centrech

35 relevantnich odpoveédi

W Brno O Praha

42%
40% +---2F0d  fee- 2P

45%
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15%

10%
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0%
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vyborna dobra dostacujici nedostate¢na

Tento graf srovnava pohledem réii vzajemnou spolupraci odbortik s rodgi
v jednotlivych centrech. Jak je vg kladné hodnoceni se liSi velmi malym ¢on
responderit — 3%, v negativnim hodnoceni ma zastoupeni poozégpové centrum
v Brn¢ (9%).

Graf 20 Spolupracuijici tym odborriik

37 relevantnich odpovédi

W ano B ne O nevim

0% —
70% 64% 64%
60% - [

500 (N
a0%

30% - [
20% - [ 18%  18%

10% +-----

0% -

Praha Brno
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Otazka zjiSovala, jak rodie vnimaji kooperaci, komunikaci a spolupraci r&advého
tymu v jednotlivych centrech. Stejny ¢ rodtt z obou center potvrzovalo tento
piedpoklad. V Praze je tak velké procento resporideadri uvedli nespolupracujici tym.
V Brné nedokazalo 27% respondémyhodnotit tuto spolupraci, v Praze 18% responident

nedokézalo odpadct.

Graf 21 Hodnoceni Urovrpéie v jednotlivych rozépovych centrech

38 relevantnich odpovedi

W Brno O Praha

60% -

50%

50% -

46%

40% - 36%
30% -
20% -

10% ~

0% -

vyborna dobra dostacujici nedostate¢na

Graf porovnava vnimani uro¥rpé&e v zavislosti na jednotlivych centrech. V Brjako
vybornou urové ohodnotila polovina respondéntv Praze pouze 36%. Dobré hodnoceni
uvedli respondenti té#& shodr jako pedchozi. Pro Brno se ani jednou neobjevilo
u odpowdi respondeiitnegativni hodnoceni, v Praze tak odfn#®o 7% rodtu.

Graf 22 Vliv kvalitni spoluprace odborrils rodici na hodnoceni Urovhpé’e

odpovédeélo 39 respondentl

‘ B vyborna Urover péce B dobra Urover péce O dostate¢na Urover péce O nedostate¢na Uroven péce

12

vyborna spoluprace s rodici dobra spoluprace s rodi¢i  dostatecna spoluprace s rodi¢i  nedostate¢na spoluprace s
rodici
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V tomto grafu jsem se snazila najit souvislosti nk@alitou spoluprace odborniks rodEi

a hodnocenim dro¥np&e rodti. Jak je vidt, vyborné hodnoceni spoluprace odpovida
vybornému hodnoceni Uro¥np&e ve W tSingé pripadi. Jeden respondent uvedl
nedostaujici p&i, prestoZze spolupraci s radihodnoti jako vybornou. Taktéz ti, kie
uvedli dobrou spolupraci hodnotili i Uravenegasgji dobie, v @Eti ptipadech dokonce
vyborrg. Dva rodte uvedli vyborné a dobré hodnoceniig@épestoze byla spoluprace

odborniki s rodti nedostaténa. Primarni data k tomuto grafu jsouiiiéze 2.

Graf 23 Mapovani rozdilmezi spolupraci odborniky zavislosti na velikosti obcessta

35 relevantnich odpovédi

‘E do 10 000 obyvatel & nad 10 000 obyvatel

100% - 91%
90% - e
80% -
TO% - R
60% - e

50% |-
40% - / 33%

30% I N e iy N vy
20% - 17%

10% - 4,5% / 4,5% /

0%

ano ne nevim

Tento graf ukazuje souvislost mezi velikosti byl spolupraci odborniks jinymi Iékdi
mimo rozsEpovy tym (nap. v mist bydlis€). Ve mestech nad 10 000 obyvatel potvrdilo
tuto spolupraci 17% rodi, v malych nmdstech (pod 10 000 obyvatel) pouze 4,5%.
Vyslovné nespolupracuje s odborniky v malychéstech 91% a v gstech nad 10 000
obyvatel rodie uvedli, Ze odbornici nespolupracuji. 37,5% redpoii 0 spolupraci nevi.
Zda se tedy, Zze v malychéstech nedochéazi ke spolupraci znatelastji nez v meéstech

velkych. Primarni data k tomuto grafu obsahujiéoRa 2.
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Graf 24 Rodf clenem tymu v zavislosti na rogsvém centru

34 relevantnich odpovédi

W Brno O Praha
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Tento graf vypovida o tom, zda se raciti bytcleny rozS¢pového tymu v zavislosti na
roz8€povém centru. V roz&ovém centru v Brh uvedlo tuto skut&nost o 11% vice
rodi¢t. Neni tedy vyrazny rozdil mezi pocity rédiv této otazce mezi Prahou a Brnem.

Graf 25 Ritomnost koordinatora v zavislosti na jednotlivypemtrech

34 relevantnich odpovedi

W Praha O Brno

56% ~
54%
54%
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48%
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44%
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Otazka mapovala iffomnost koordinatora v zavislosti na uzivani stujednotlivych
centrech. Jak je vid, vysledky z obou center jsottilplizné stejné, odchylku tvd pouze

6% respondeiit Zastoupeni obou nazoje v centrech vzdy kolem poloviny.

Graf 26 Ucelené zpravy v zavislosti na jednotlivgehtrech

34 relevantnich odpovédi

W Praha O Brno

100% - 92%
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Vysledky otazky, ktera se tykala ucelenych zprav ssanovisky vSech odbornik
z roz8¢poveho tymu, ukézaly velké rozdily mezi jednotlivyoentry. Zatimco v Bré
dostava ucelené zpravy 43% radi v Praze je to pouze 8%. Shedtémet nikdo

nedostava ucelené zpravy v Praze, vBerto [Fes polovinu respondeit

Graf 27 Vliv gritomnosti koordinatora na hodnoceni spoluprace odb@ s rodinou

31 relevantnich odpovédi
B vwbornou & dobrou O dostaéujici B nedostate¢nou
60% 1 54%
50%
50% - - - g T oA - o
40%
30%
O N e N et
° 13%  13%
10% + - - - [ SSNNYY 0 [ o - oo - - — BN e — - -
0%
je koordinétor neni koordinator
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Tato otazka zjifovala vliv gitomnosti koordinatora na hodnoceni spoluprace ngodi
a tymu. Jak je viét, pokud byl pitomen koordinator, polovina ragli hodnotila spolupréci
jako vybornou a Zadny neoazfilaspolupraci jako nedostateou. Pokud rodie uvedli, Ze
koordinator pitomen neni, jen dina z nich uvedla spolupraci vybornou. &thto

vysledki mizeme usuzovat naikbzitost role koordinatora pro spolupraci s tadi

Graf 28 Navsaivnost logopeda ve vztahu &u

odpovédélo 42 respondentd

W navstévuje logopeda O naevstévuje logopeda
100% 100%
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8% -4 | .
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< R T B e e
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10% ~
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0 - 1 rok (vCetne) 1 - 3 roky (vCetné) 3 - 6 let (vCetné) 6 - 9 let (vCetné)

Tento graf znazawje vyuZivani logopedické pév zavislosti na ¥ku ditte. VSichni
rodice cti starSich #i let nav&vuji logopeda, u &i mezi 1. — 3. rokem uvedla
logopedickou p& necela polovina rodii. Pod jeden rok nawdtuje logopeda pouze 10%
déti responderit Z hlediska ¥ku ditte se dli logopedicka terapie naripmou — nad i
roky ditte a nepimou — do i let wku ditste (Kerekrétiova, 2005; Skodovéa, Jekk,
2003). Dle mého Sgni neni neffma logopedicka g [ilis vyuzivana.
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Posledni oteena otazka dotazniku davala prostor ¢t poclit se o cokoli z jejich

zkuSenosti. Této moznosti vyuZilgetina respondefit Kvalitativni data z posledni otazky

na volné téma jsou nasleduijici:

a)
b)

c)

d)

)
9)
h)

rodice vyzdvihovali a chvalili MUDr. Vokurkovou z Brna zejména jeji lidsky
piistup a profesionalitu

respondenttasto uvadli absolutni neinformovanost pediaty misg bydlisg
negastjsi zdroj informaci wuvatli rodice internet, vlastni iniciativu
a ,samostudium® zdréj a podporu otanskych sdruzeni (www.stastnyusmev.cz,
WWW.rozstepy.cz)

negativié rodice hodnotili nedostat@ou informovanost profesional mimo
rozS€povy tym (zejména gynekoldgsocialnich pracovnika pojifoven)

mnoho rodta vyjadilo rozhaceni nad otazkou offspevku na péi s dirazem na
to, Ze své #&i povazuji za zdravé ffspivek jim proto nefipadal adekvatni

Zadna emocionalni a psychicka podpora, nevhodisfup k rodéim v nemocnici
nekolik rodica uvadlo nizkou drove diagnostiky v &hotenstvi

kladné hodnoceni vysoce profesionalnikistopu v roz&povem centru
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6 Diskuse

V ramci realizace mé prace bylo dosazeno jejictt &iyla sebrana a vyhodnocena data
vypovidajici o subjektivnim pohledu r@di na problematiku komplexni pé o dti

s rozstpovou vadou \Ceské republice.

Na konci dlouhého procesu realizace mé prace vidkteré \&ci z jiné perspektivy nez na
zacatku. Informace se propojily se zkuSenostmi ¢bdi praxe a odhaluji se dalSi oblasti,
které by bylo teba zkoumat detaidji. Vidim, Ze rekteré otazky mého dotazniku se pro
vyhodnocovéani nakonec staly zbytgmi a naopak jiné by sedhy rozvinout. Jedna se
zejména o otazky logopedickégeé(spoluprace logopédz centra sémi z mista bydligt).
Jis€ by bylo poteba otazky vice specifikovat vzhledemdkw ditte a typu rozgpu, aby
jejich hodnota byla vypovidajici pro danou skupiRti.vétSim vzorku respondeint kteri
nevyuzivaji sluzeb rozfiového centra, by zcela jistoylo uzit&né porovnat nazory
rodi¢u v jednotlivych otazkach. Detaiji by Slo probadat emocionalni prozivani radpii
narozeni ditte s orofacialnim roz§pem (dle Kerekrétiové u nas peatakovy vyzkum
chybi).
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Zavér

Po dokowkeni mé diplomové prace shrnuji na &dvziskané poznatky. Tématika
orofacialnich roz&pi je rozpracovana alespookrajow v kazdé logopedické knize,
lékaské publikaci z oblasti ORL a foniatrie. Na naSemmutexistuji d¢ monografie
vztahujici se k roz§povym vadam obdieje, které sleduji zejména logopedicky kontext
této vady (Vohradnik, 2001; Kerekrétiova, 2008).ld/ge piSe o rodich a jejich dlezité
roli v procesu pé& o dit s orofacialnim rodiem, téngt nic literatura neuvadi o prozivani
rodica pii narozeni ditte — dle Kerekrétiové (2008) chybi v naSich podraatkadekvatni
vyzkum. Velmi nedostat®a je aktualnost informaci ohletlrsowtasného stavu peé

v Ceské republice a to zejménagelito oblastech: gasovani prvni operace a operatérské
postupy, realizace neonatalnich operaci, fem§pée o dti s rozS€pem mimo roz&pova
centra do dalSich specializovanych pracdyiané operace ve Fakultni nemocnici Motol,
Fakultni Thomayero¥nemocnici, Fakultni nemocnici Brno - wi8ké nemaocnici) (vlastni
dotaznikové Séeni).

Nyni shrnuji vysledky mého dotaznikovéhoréaf: V Ceské republice probiha o dti

s orofacidlnim roz8pem pFevazié centralizovay, o cti petuje tym specialist na
rozS€povou péi ve variabilnim obsazeni, které jetavano zejménadkem ditte a typem
rozS€pu. Rodée zpravidla dostavaji od Iékazakladni informace, o dalSi se musi aktivn
hlasit, cennym zdrojem je jim zejména internet aiSgnosti jinych rodii hlavre

v olanskych sdruzenich (www.stastnyusmev.cz, www.rpgste). Uroves p&e je téndt
vzdy hodnocena kladnjen vyjimené ji rodice povazuji za nedostéteou. Velké vykyvy

v odpovdich ginesla otazka na emocionalni podporu od igka rodie steji casto
uvackli skvély pristup jako aroganci a ignoraci. Az na jednu vyjimiadice nepobiraji
piispivek na péi. VétSina rodén se citi bytlenem roz&tpového tymu, &kdy si ale svoje
misto musi tvrd prosazovat. Koordinator v centru a souhrnnééméné zpravy uvadi
pouze polovina rodii, s realizacigchto doporteni z projektu Eurocleft se tedy setkal jen
kazdy druhy uzivatel sluzeb rozpbvého centra. Ve &Sin¢ pripadi negesahuje
spoluprace odbornikrdmec roz&poveho centra — komunikace a kooperace se spégialis
z mista bydlig&t se objevuje malo, spiSe veitSich ngstech. V hodnoceni Urovn
spoluprace odborniks rodEi se neobjevuje velky rozdil mezi centrem v PraaeBarg,
taktéz jsou vysledky té#n shodné v otazce na vzajemnou spolupraci mezi odkor
v jednotlivych centrech. Hodnoceni Ur@gvpé&e v jednotlivych centrechiimeslo drobny
rozdil, v Brré se nevyskytl nikdo, kdo by povazoval¢péa nedostatsmou, v Praze ano.
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Pritomnost koordinatora poziti¢n ovliviiuje hodnoceni spoluprace centra sd¢odi
V logopedické terapii je né&pstji realizovana pima pée az od it let wku, do ti let
navstvuje jen malé procentoét responderit Prestoze podle vyp@di rodict nejsou
vzdy naphovany teoretické i@dpisy pée, hodnoti v naprost&tsine pripadi rodice pé&i

o jejich dti v Ceské republice kladn DaleZitou roli pro rodie maji oltanska sdruZent,
kde sdili zkuSenosti, zaZitky a ziskavaji informace

V praxi mize ma prace slouzit jako zdroj informaci pro tedikti s rozS¢pem, poskytuje
jim piehled pracovi§ a zprostedkovava zkuSenosti ostatnich raidis rozS&Epovymi
centry. Pro rozgpova centra a dalSi specialisty podilejici se n@ @ékti s orofacialnim
rozSeépem miZe prace slouzit jako 2méa vazba od rodi.

Vysledky mé prace by mohly udavat&naalsim vyzkunim. Mohlo by se jednat o $eni
tykajici se emocionalniho prozivani rédipii narozeni ditte s orofacialnim roz&pem,
0 zajiséni informovanosti rodia (formou brozurky, informéniho letdku atd.), o vytieni

srozumitelnéhoiehledu aktuélnich moznostigeév Ceské republice.
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Shrnuti

Ma diplomova prace se zabyvala problematikou smeitych vad oblieje. Zangiovala se
na mapovani interdisciplinarnihofigtupu @i jejich terapii vCeské republice a to
pohledem rodii déti s orofacialnim roz8pem. Vychazela ze séasnych trendl v této
oblasti. Prace se opirala o &mce American Cleft Palate-Craniofacial Associatio
(ACPA) a Standardy @é o pacienty s roztem rtu a patra v EvrépSledovala realizaci
téchto dvou doporeni v praxi — pohledem radi — v roz3¢povych centrech Ceské
republice.
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Piiloha 1 Dotaznik

1.

Ve vztahu k ditéti jsem
[ ] matka
[ ] otec

[ 1jiné (UVedte ProSIM) ...... i e e et e e e e e e
Vék VasSeho digte (aktudlni) ........

Vase di€ je
[ ] divka
[ ] chlapec

Typ rozstépu u VaSeho ditte

[ ] primarni (rtu)

[] sekundarni (mékké, tvrdé patro)
[ ] celkovy (kombinace obou)

[ ] nevim

Kolik operaci ve vztahu k roz8€pu ma VaSe di& nyni za sebou? .........

Vase di€ je klientem centra pro Ié¢bu rozStépovych vad oblieje
[ 1v Praze ( Klinika plastické chirurgie Kralovské Vinohrady)
[ ]v Brné (Klinika plastické a estetické chirurgie FN Brno)

[ ] neni klientem roz&tpového centra

[ ]jiné (uved’te prosim) .............

Zijete ve mésté, kde se nachazi centrum pro ¥u rozstépovych vad? (Brno,
Praha)

[ ]ano

[ ]ne

Zijete ve mésté/obci:

[ ] do 5000 obyvatel

[ ] do 10 000 obyvatel

[ ] do 50 000 obyvatel
[] do 500 000 obyvatel
[ ] nad 500 000 obyvatel

Ma VaSe di€ ma pouzerozStépovou vadu?

[ ]ano

[ ] ne (uvaPte prosim typ péidruZeného postizeni, onemoami) ..............

10.Kte¥i odbornici podle Vasi zkuSenosti tviii tym, ktery zajiSt'uje kompletni

Pé&Ci 0 déti s orofacialnim rozSBPemM ? .......coviiiii i,

11.Uved’te, zda jste v piibéhu pé&e obdrzeli dané informace.

Lékar mi vys\tlil:

obecr®¥ stav ditéte ano - ne

divody p&eano - ne

¢eho mizeme péi dosahnoutano - ne
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faze p&eano - ne
jaka vysetreni probéhnou ano - ne

Lékai* mé informoval a

zpasobu p&eano - ne

0 na&asovani péeano - ne

o trvani p&eano - ne

0 nakladech na péi ano - ne

tom, jaké jsou konkrétni cile pé&e ano - ne
jaké jsou mozné nezadoucidinky ano - ne

Lékar mi dal letéky, brozury ano - ne
Lékar mé odkazal na dalSi zdroje informaciano - ne(pokud ano,uvalte

PrOSIM JAKE) ...ttt et e et e e e e e e e e e e

12.P&tuje o VaSe dit tym odborniki, kteri navzajem komunikuji, spolupracuji a
koordinuji své postupy?
[ ]ano
[ ]ne

[ 1jiné (UVEdte PrOSIM) ....vvii e e e e e e e e e

13.Vyuzivate/vyuZili jste nékdy podpory (Ize ozndit i vice moznosti)
[ ] Centra rané p&e
[ ] Specialré pedagogicka centra
[ ] Pedagogicko — psychologické poradny
[ ] Sttediska vychovné pée
[ ] Odleh¢ovaci sluzby (respitni pée)
[] Centra dennich sluzeb
[ ] Denni a tydenni stacionée
[] Socialni rehabilitace
[ nevyuzivame/nevyuzili jsme
[ 1jiné (UVedte ProSIM) ....vv i et

14.Oznatte odborniky, ktefi by podle Véas néli tvofit rozstépovy tym: [|plasticky
chirurg [_lpediatr [_]zubni lékai* [ _]protetik [ lfoniatr [ llogoped[ JORL
lékar [_|genetik[_|psycholog[ Janesteziolod ]socialni pracovnik

15. Pobirate prispévek na p&i dle Zakona o socialnich sluzbach?
[ ]ano

[ ]ne

16.Kdo Vas informoval o naroku na prispévek na p&i?

17.Sousfedit p&i o déti s orofacialnim rozS€pem do rozS€povych center
vnimate jako
L] WWhodu, ProtOZe. .. ..o.oieee e e e et e e e
[ ] nevyhodu, ProtoZe... ....cocce.iieee i e e e
[ 1iN€ (UVEte PrOSIM) ...vvvie it e et et e e
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18. Citite se Vy jako rodi ¢lenem tymu, ktery zajiSt'uje p&i ditéti s orofacialnim
rozStépem?
=TT o (o P
Ll M@ = PIOE e e,
IR A (X o111 11) TP

19. Komunikuji odbornici z rozStépového tymu s dalSimi lékéi, které s Vasim
ditétem navSevujete (napf. v mist Vaseho bydlisE)?
[ ]ano
[ ]ne
[ 1JiN€ (UVEE PrOSIM) ©..vvvie et e e e e e e e e

20.Dostalo se Vam nalezité emocionalni podpory od odbdk @& na
novorozeneckém oddeni? (1-Zadna emocionalni podpora; 10 — plna
emocionalni podpora)
1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

21.Je spoluprace odborniki s Vami jako rodi¢i takova, Ze se citite byt satasti
tymu, ktery pecuje o dité s rozS€pem? (1-vizbec se necitimlenem tymu; 10 —
citim se byt zceldenem tymu)
1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

22.Bylo Vam poskytnuto odborné poradenstvi v oblasti kmeni ditéte v prvnich
dnech po narozeni - v porodniciano - ne

23.V rozstépovem tymu odborniki, kteri pefuji o VaSe di€ v rozSt€povém centru,
je jeden koordinator, ktery s Vami komunikuje za cédy tym.
[ ]ano
[ ] ne — kdo Vam gredava informace a z&#ry tymu? .............ccceeeeevnnenenn.
[ 1JiN€ (UVEE PrOSIM) ©..vvv it e e e e e et e e

24.Dostavate pisemné zpravy o stavu VaSeho éi#, ve kterych jsou stanoviska
vSechodborniki z rozS€pového tymu v rozS€povém centru.
[ ]ano
[ ]ne
IR A (X o111 11) TP

25.0d lékaru jste dostal/a zakladni informace ohled#& pé&te o di€ s rozSEépem.
[ ]ano
[ ]ne

26.0Odbornici, kteri pefuji o Vase di€, komunikuji a spolupracuji nejen v ramci
tymu rozStépového centra, ale spolupracuji a komunikuji_s dai#ni odborniky
Z mista Vaseho bydlist.
[ ]ano
[ ]ne

[ 1jiné (UVEdte PrOSIM) ....ve i e e e e e e e e
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27.0dbornici, kteri se podileji na péi o VasSe dit, spolupracuji a komunikuji
s organizacemj jejichz sluzeb vyuzivate (. Centrum rané p&e, Centra
dennich sluzeb aj.)
[ ]ano
[1ne

[ 1jiné (Uvedte ProSiM) .......ii e e e e e e e,

28.Komunikace mezi centry a dalSimi odborniky v mist bydlisté je zajistovana
(Ize ozn&it i vice moznosti).
[ Isamymi odborniky — jak? pisemi$ — telefonicky — osob# — nevim
[ ] zajistujeme my rodi¢e
[ ] p¥ilis neprobiha
[ 1JiNé (UVEtE PrOSIM) ... cieiiie et et e et et e e e e e e e

29. Uved’te, kteii odbornici podle Vasi zkuSenosti nejvice spoluprag a
KOOIdINUJi SVE POSTUDY ...t ee it e et et e e et e e et e e e ea e e eaeaees

30.VaSe di€ navstvuje/navstvovalo (Ize oznéit i vice moznosti)
[ ] klinického logopeda
[ ] 8kolniho logopeda
[ ] nenav$tvuje logopeda

31. Celkovou spolupraci odborniki s rodi¢i hodnotite jako
[ 1 vybornou
[ ] dobrou
[ ] dostatujici
[ ] nedostaténou
[ ] nevim
[ 1JiN€ (UVEPLE PrOSIM) ...ovv it e et e e e

32.Celkovou spolupraci odborniki mezi sebouhodnotite jako
[ 1 vybornou
[ ] dobrou
[ ] dostatujici
[ ] nedostaténou
[ ] nevim
[ 1jiné (UVEdte ProSIM) ...vvv it e e e e e

33. Uroveii pé&e o diti s rozstépovou vadou vCR hodnotite jako
[ 1 vybornou
[ ] dobrou
[ ] dostatujici
[ ] nedostaténou
[ ]JiN€ (UVEtE PrOSIM) ©..vvviis et e e e et e e e

34.Chcete-li mi jeS€ sdklit cokoliv z VasSich zkuSenosti, uvé’te zde
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Priloha 2 Grafické znazorréni sebranych dat

Graf 1 Kdo dotaznik vypbval

odpovédélo 42 respondentu

oba; 4; 10%

matka; 37; 88%

1. otdzka: Kdo vyplioval dotaznik?
Na prvni otazku odpa@délo vSech 42 respondeéntVe &tSirg pripadi se Saeni zigastnila
matka (88%), jen jednou otec (2%) adgrech gipadech odpovidali oba ragi (10%).

Graf 2 W&k deti s orofacialnim rozgpem

odpovédeélo 42 respondentu

starsi Sesti let; 4;

10% do jednoho roku

(v&etné); 10; 24%

od tfi do Sesti let
(v&etné); 8; 19%

L
/

od jednoho do tfi let
(v&etné); 20; 47%
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2. otdzka: Jaky je aktualni wk Vaseho ditte?

Otazku o aktualniho &u ditte s orofacialnim roz&pem zodpovdélo vSech 42
responderit Skéala wku dsti responderit byla rozsahla, pro vyhodnoceni jsem vytlo
¢tyii vékové kategorie. Tesnt polovicni zastoupeni majiéti od jednoho doif let (47%),
nejmért bylo dti starSich Sesti let (10%) a dalSi kategorie dogdo roku (24%) a odit
do Sesti let (19%).

Graf 3 Pondr pohlavi

odpovédeélo 42 respondentd

divka; 14; 33%

o

chlapec; 28; 67%

3. otazka: Jaké je pohlavi Vaseho déte?
V mém dotaznikovém Seini se podle pohlaviétd responderit objevila gevaha chlapc
(67%), v mensim zastoupenigetd divek (33%). Odpovidalo viech 42 responilent

Graf 4 Typ roz@pu u @ti respondent

odpovédélo 42 respondentt

nevim; 1; 2%

rozstép patra; 4;
10%

rozstép rtu; 7; 17%

NN
>>>>>
<<<<<

>>>>>>>
NN

celkovy rozstép; 30;
71%
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4. otazka: Jaky typ rozS€pu se vyskytuje u VasSeho déte?
Na otazku zjigujici typ roz&pové vady odpoxdélo vSech 42 respondenteden rodi typ
rozSeépu jeho ditte newdél (2%), WwtSina uvedla celkovy roz§i (71%). NejmensSi

zastoupeni i izolovany roz&p patra (10%), roz&p rtu se vyskytl v 7 fipadech (17%).

Graf 5 Pa’et operaci souvisejicich s rozs¢m

odpovédeélo 42 respondentl

7 operaci; 1; 2%

5 operaci; 2; 5%

1 operace; 13;
4 operace; 6; 14% 31%

3 operace; 5; 12%

\d
N

2 operace; 15;
36%

5. otazka: Kolik operaci ve vztahu k roz&pu ma dité nyni za sebou?

Na otdzku ohledhpcoctu operaci ve vztahu k roZpu se vyskytlo Sest kategorii — nejvice
déti melo za sebou dv operace (36%), jednu operaci absolvovalo 8 (B1%), fti
operace v 5-ti ipadech (12%)Ctyiikrat bylo operovano Sestéidl (14%), dvakrat se
vyskytlo 5 operaci (5%) a sedm operaci 1x (2%). dd@azku odpowdélo vSech 42
responderii.
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Graf 6 Roz&pova centra

odpovédélo 42 respondentl

neni ¢lenem
rozStépového
centra; 4; 10%

N
SRR
e

rozstépové centrum I
Praha; 14; 33%

rozStépové centrum
Brno; 24; 57%

6. otdzka: Je Vase dit klientem rozS&€poveého centra v Prazei v Brn é?

NadpolovEni vétSina respondefitodpowdéla, Ze jejich dti jsou klienty roz&tpového
centra v Brig (57%), roz&tpove centrum v Praze bylo zastoupeitmacti respondenty
(33%) actyii zicastreni respondenti nejsou Kklienty Zzadného r&advého centra (10%).

Na otazku odpoddélo vSech 42 respondent

Graf 7 Bydlis¢ respondenta ve vztahu k mistu reg8vého centra

odpovédélo 42 respondentt

ano; 3; 7%

ne; 39; 93%
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7. otazka: Zijete ve nésté, kde je rozs¥pového centrum?
VétSina respondefitnebydli ve mistech, kde se nachéazi jedno z réadvych center —
93%. Pouzeit respondenti maji roz&§pové centrum v mistbydlis€ (7%). Na otazku

odpowdélo vSech 42 respondent

Graf 8 Velikost bydligtrespondent

odpovédélo 42 respondentt

nad 500 000
obyvatel; 2; 5%

50 000 - 500 000
obyvatel; 7; 17%

do 5 000 obyvatel;
19; 45%

10 000 - 50 000
obyvatel; 6; 14%

5000 - 10 000
obyvatel; 8; 19%

8. otazka: Jak velké je misto, kde bydlite?

Ténxt polovina respondetituvedla malé obce do 5 000 obyvatel (45%), nefédict
uvedlo nésto nad 500 000 obyvatel (5%). 7 respondldryio z wtSiho nésta mezi 50 000
— 500 000 obyvatel (17%), 6 respondeoznailo bydlistt mezi 10 000 — 50 000 obyvatel,
zbylych 8 respondeat(19%) Zije ve mist mezi 5000 — 10 000 obyvateli. Na otazku

odpowdélo vSech 42 respondent
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Graf 9 Pouze roz&pova vadai dalsi diagnozy

odpovédélo 42 respondentt

ne; 11; 26% e
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9. otazka: Ma Vase di€ pouze rozS¥p ¢&i néjaké pridruzené postizeni/onemocéni?
Na otadzku odpadélo vSech 42 respondentpouze orofacialni roz% uvedlo 31 rodia
(74%), p@idruzena postizeni/onemasri 11 respondefit (26%), néastji se jednalo

0 srd€éni onemocani.

Graf 10 Roz#povy tym pohledem radi

odpovédélo 38 respondentt
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10. otdzka: Kteri odbornici podle Vasi zkuSenosti tviii tym zajist’ujici komplexni p&i

o Vase di&?

Odpowdi na otazku byly zavislé na otazce, zda jséturgsponderit klienty rozSé¢poveho
centra. Jen tam totiZ ime byt tato tymovost reflektovana. Relevantnichawigi na tuto
otazku bylo 37. Z toho né&stji rodice uvadli plastického chirurga 82%, dale logopeda
63%, ORL lek&e 61%, foniatra 53%, zub&50%, ortodontistu 26%, pediatra 21% a v 5%
se objevil psycholog, genetik, rehabititd [éka a také odpasd” nevim.

Graf 11 Informace od |éka

odpovédélo 41 respondent(
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11. otazka: Obdrzeli jste uvedené informace od leka?

V deseti ze finacti kategorii pevySovala informovanost nad nedostatkem informaci.
Naklady na pé&, informace pomoci letdka broZur a jiné zdroje informaci se naopak
uvedla menSina respondéniNa tuto otazku odp@délo 41 respondeit
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Graf 12 Spolupracujici tym odborrik

36 relevantnich odpovédi

nevim; 7; 19%

ne; 5; 14%

ano; 24; 67%

12. otazka: P€uje o VaSe di¢ tym odbornika, kteri navzajem komunikuiji,
spolupracuji a koordinuji postupy?

Odpowd’ se tykala respondeantkteri uvedli, Ze je dit ¢clenem roz&tpového centra, ostatni
meéli moZnost odpo¥dét ,jiné“. Nejvice respondeiituvedlo ano (67%), ne (14%) a nevi,

zda tym komunikuje a spolupracuje (19%).

Graf 13 Vyuziti socialnich Z&eni

odpoveédélo 40 respondentt

socialni rehabilitace
4%

rana péce
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specialné
pedagogické —
centrum
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X
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9% 76%
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13. otazka: Vyuzivate/vyuZzili jste kdy podpory socialnich z&izeni?

Centra

pedagogicko — psychologické poradny 9%,

nevyuzivali jsme 76%.

rané pe vyuzivaji

4% respondant special@ pedagogicka centra 7%,

socialiabditace 4%, nevyuzivame /

Graf 14 Ktei odbornici by rdli tvorit tym
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88% 838% 85% 83%

38 relevantnich odpovedi
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14. otazka: Ktefi odbornici by méli tvo¥it rozStépovy tym?
VSichni rodite uvedli plastického chirurga, logoped, zulbaORL |éka byl uveden ve

vétSing  odpowdi.

oznaili jen dva respondenti.

Graf 15 Pobirani pispevku

Jen polovina respondéntuvedla pediatra, socialniho pracovnika

odpovédelo 42 respondentl

ano; 1; 2%

ne; 41; 98°/ch

80



15. otazka: Pobirate fFispévek na p&i dle Zakona o socialnich sluzbach?
Prispivek pobird jen 2% (jeden respondent) u celkovéldtiou bez dalSiho postiZeni.

Odpowdélo vSech 42 respondént

Graf 16 Kdo informoval o/spevku

odpovédélo 38 respondentl

socialni pracovnik;
2;: 5%

pediatr; 1; 3%

\ nikdo; 35; 92%

16. otazka: Kdo Vas informoval o gFispévku na p&i?
Socialni pracovnik informoval v 5%, pediatr v 3%. 92% respondeifit neinformoval
nikdo. Odpo¥délo 38 respondefit

Graf 17 Centralizace vyhoda/nevyhoda

odpovédélo 42 respondentud

nevim; 1; 2%

nevyhodu; 3; 7%

vyhodu; 38; 91%
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17. otdzka: PovaZujete sousedéni p&e o déti s orofacialnim rozS€pem jako vyhodu
¢i nevyhodu?
Odpowdélo 42 respondefit Jako vyhodu vnima 91% respondgntevyhodu 7% a 2%

nevi.

Graf 18 rodt ¢clenem tymu

odpovédeélo 42 respondent(

jiné; 4; 10%

ne; 7; 17%

ano; 31; 73%

18. otazka: Citite se vy jako rodt ¢lenem tymu?
Odpovdélo vSech 42 respondéntAno 73%, ne 17% a jiné 10% — dwnejsoucleny

o

rozSepového centréi nedokézi posoudit.

Graf 19 Komunikace rozgiového tymu s ostatnimi odborniky

odpovédeélo 42 respondentl

nevim; 2; 5%

ne; 28; 67%/
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19. otazka: Komunikuji odbornici z rozS€poveho tymu s dalSimi specialisty (nap
v misté VaSeho bydli5§)?
Odpowdélo 42 respondefit Podle respondeint nekomunikuji v 67%, odp&d ano

ozna&ilo 21%, nevi 5%, jiné 7%.

Graf 20 Emocionalni podpora v porodnici

odpovédélo 42 respondentd
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0,
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20. otazka: Dostalo se vam nalezité emocionalni poaly bezprostredné po narozeni
ditéte?

Stejné procento respondéntivedlo ol¢ krajni varianty — zcela se jim dostalo podpory
v 29% a ten samy pet roditt uvedl Zadnou podporu.

Graf 21 Do jaké miry se roglciti bytclen tymu

relevantnich 38 odpoveédi

45% -
40U |~ - —mm e o -
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15% +-—-- - o
10% | 7%
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21. otdzka: Jak moc se Vy jako rodi citite byt ¢lenem tymu?
40,5% respondeifitse citi byt maximakh¢lenem tymu péujici o dig, dalsi vyrazny podil
responderit odpovdélo, Ze z poloviny — 21,5% a na 8 odgdslo 12% respondeiit

7 a1z

Graf 22 Poradenstvi v oblasti krmeni gt

odpovédélo 42 respondentl

ne; 18; 43%

ano; 24; 57%

22. otdzka: Bylo Vam poskytnuto odborné poradenstviy oblasti krmeni po porodu
ditéte?

NadpolovEni vétSina respondefitse po porodu setkala s odbornym poradenstvim oéled
krmeni ditte (57%), ténst polovina ale ne (43%).

Graf 23 Koordinator tymu

36 relevantnich odpovédi

ano; 18; 50%
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23. otdzka: Vystupuje v tymu koordinator, ktery podava ucelené informace?

U responderi, ktegi jsou ¢leny tymu vystupuje v roli koordinatora jeden odhiér

v polovirg pripadi (50%), 44% odpasdélo, Ze nevystupuje koordinator a 6% respondent
odpowdélo jiné.

Graf 24 Souhrnné zpravy

36 relevantnich odpovedi

N ano; 10; 28%

24. otdzka: Dostavate kompletni zpravy tymu se zé&w od vSech specialiai?
Zpravy se zakry celého tymu dostava 28% respondemiedostava 66%. Dva respondenti

odpowdéli jiné.

Graf 25 Zakladni informace od &k

odpovédélo 41 respondentl

ne; 4; 10%

ano; 37; 90%
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25. otdzka: Dostali jste zakladni informace od Iéki& ohledré pé&te o VasSe di€?
Z&kladni informace dostalo 90% respondeninformovano nebylo 10% ro&fi.
Odpowdélo 41 respondeiit

Graf 26 Komunikace specialisz tymu s dalSimi odbornikyA@ mista bydli#)

odpovédelo 39 respondentt

ano; 5; 13%

ne; 5; 13%

e

nevim; 29; 74%

26. otdzka: Komunikuji odbornici z centra s odbornky z bydlisté?
Na tuto otdzku nedokazaly odgokt ténet tii ctvrtiny responderit, spolupraci potvrdilo

13% rodta a stejné procento ji vyvratilo.

Graf 27 Spoluprace mezi odborniky a dalSimi orgacemi

35 relevantnich odpovédi
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27. otdzka: Komunikuji odbornici z rozS€poveého centra s dalSimi organizacemi?
NadpolovEni vétSina respondetito této spolupraci nevi, 39% raédiodpovdelo zaporr,
pouze 2% klad®

Graf 28 Komunikace odbornikz tymu s dalSimi specialisty(jz mista bydli#)

36 relevantnich odpovedi

nevim; 4; 11%

rodici; 9; 25%

ptilis neprobihd; 23;
64%

28. otazka: Jakym zpisobem probiha komunikace odbornik ztymu s dalSimi
specialisty (. z mista bydliSg€)?

Rodike zaji§uji tuto interakci ve ¢tvrting pripadi, 64% respondefit uvedlo, Ze
komunikace neprobiha, a 11% nedokézalo situaciyabiso

Graf 29 Ktei odbornici nejvice koordinuji své postupy

odpovédélo 31 respondentt

plasticky chirurg -
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jing; 26%
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29. otazka: ktefi odbornici nejvice komunikuji a koordinuji postupy
Logoped — foniatr 9%, plasticky chirurg — ORL |1éR9%, plasticky chirurg — zubd2%,
nevi 24% a jinou odp@d’ uvedlo 26%.

Graf 30 Kterého logopedasti navsevuji

odpovédelo 42 respondentu

klinicky logoped

0
nenavstévuje 36%

48%

Skolni logoped
2%
klinicky i Skolni
logoped
14%

30. otazka: jakého logopeda VaSe ditnavSivuje?
Témei polovina respondefituvedla, Ze jejich détnenav&ivuje logopeda (48%), oba pak
14%, Skolniho 2%, klinického 36%.

Graf 31 Hodnoceni spoluprace odborik rodii

odpovédélo 42 respondentl

nevim; 3; 7%

nedostatec¢nou; 2;

5% vybornou; 14; 33%

dostacujici; 6; 14%

dobrou; 17; 41%
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31. otdzka: Jak hodnotite spolupraci s rodii?
Vyborné hodnoti spolupraci roti 33% respondeff dokke 41% respondeint jako
dosta&ujici 14% respondeiit jako nedostatemou 5% respondeint Odpowdélo vSech 42

responderit.

Graf 32 Hodnoceni vzajemné spoluprace mezi odbprnik

odpovédélo 42 respondentd

vybornou; 8; 19%
nevim; 13; 31%

dobrou; 9; 21%

nedostatecnou; 4;
10%

dostacujici; 8;
19%

32. otazka: Jak hodnotite vzajemnou spolupréaci odbaik a mezi sebou?
Odpowdélo vSech 42 respondéntjako vybornou hodnoti 19%, dobrou 21%, dosfiai
19%, nedostatmou 10% a nevi o spolupraci 31% respondlent

Graf 33 Urove pé&e

odpovédeélo 42 respondent(

nedostatec¢nou; 1;
2%

Y nevim; 0; 0%
dostaduijici; 4; 10%

vybornou; 20; 48%

dobrou; 17; 40%
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33. otazka. Jak hodnotite Urovit p&e o VaSe dit?
Jako vybornou hodnoti pié témet polovina respondefit 48%. Dobrou pak 40%,

dost&ujici 10% a nedostateou jeden respondent 2%. Odpd&lo vSech 42 respondent
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Piiloha 3 Doporweni z projektu Eurocleft (www.eurocran.org)

1) Profesionalové zapojeni dodéo dti a dosglé s roz&pem by ndli poskytnout
zakladni informace o roz§iové péi a navrhnout zachazeni s pacientem a/nebo
opatrovnikem pacienta.
Zakladni informace by #ta obsahovat alespo

= obecné vysétleni stavu

= davody pro péi

» ¢eho miZe byt péi dosazeno

» faze |I&by a vySeteni

= zaznam a sb dat

» toto miZe byt doplgno letaky, brozurami a jinymi zdroji informaci

= vyswitleni specifik I€by s ohledem na specifika konkrétniho pacienta

» zpisob,casovani a trvani gé

» néklady na pé&

= jaké jsou konkrétni cile pé

» jaké jsou moZzné nezadougcirnky
2) Profesional zabyvajici se rogsvvou pée by n¥l brat v Gvahu fani a postoje pacienta
a/nebo zajmy pacientova opatrovnika. Profesionablagz meél vénovat pozornost vzniku
moznych rizik a pinosi spojenych s potencidlem alternativni moznostibye také

informovat o tom, ze neni zadna dal$biz.

3) Pokud o to pacient jeho zastupce pozada, je to profesionalova oéfrast stanovit
postup pro ziskani stanoviska jiného k&ka stavu pacienta.

4) Po I€ebné fazi by profesional zabyvajici se répgt meél pacienta nebo jeho
opatrovnika pacienta informovat o:

= vysledcich |éby a porovnat je s danymi cili

» 0 nezadoucichdincich I&by

= 0 tom, jaky vyvoj se v budoucnuekava

5) Profesional zabyvajici se rogdbvou péi by nely analyzovat a dokumentovat vSechny

stiznosti (nebo chvalu) vyjéehou pacientem a/nebo jeho opatrovnikem.

6) Profesional zabyvajici se rogdbvou péi by mél uvazit naklady Iéby:
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avahy by nély zahrnovat finatini i jinou zatZ pro pacienta (délkadby, Usili vynaloZzené
pacientem a/nebo opatrovnikem a nepohodfistatiku I€by)

7) Profesional zapojeny do qgéo dit s rozS&pem by ndl prabézn¢ vyhodnocovat lébu a

pokroky vzhledem k planudéy a podle toho jednat.

8) Organizace a instituce odponé za poskytovani rozgove pée by nely:

» podporovat rozgpové profesionaly a sledovat zdsady popsané vyE#pqgoovat
respektovani prav pacienta

* uznavat a podporovat profesionalovo pravo stanéhu, u které lze &ekavat
zlepSeni stavu pacientéi minimalizaci nezadoucichtinki

* uznat a podporovat to, Ze rozhodnuti o priorita¢d&beé by mélo byt zaloZzeno na
kritériich navrzené roz&ovym odbornikem ve spolupraci s pacientem a/nebo
opatrovnikem pacienta

= zajistit, aby pistup k l€b¢ nezavisel na tom, zda je to pacient schopeti pé
financovat

» avizovat, Ze spoluprace pacienta — jeho akceptoa@nd instrukci od rozgiového

profesionala je nezbytné pro dosazenigspho vysledku

9) Novorozenecka emocionalni podpora a odbornélposivi:
= rodi¢e by nEli mit emocionalni podporu a rady tykajici ss#s#ké budouci p& od

specialisty na roz&bovou péi

10) Novorozenecké o3evatelstvi:
» potiZze pi krmeni jsou BZné v prvnich dnech Zivota &, a proto by ®lo byt
poskytnuto odborné poradenstvi v oblasti krmeni

11) Chirurgie:
= primarni chirurgicky zakrok — uzé&ni roz&pu rtu a/nebo patra by dnprovadt
zkuSeny a kvalifikovany chirurg podle zasad schwath tymem, dalSi napravné

postupy pdtebné pro skteré pacienty v pozgich letech taktéz

12) Ortodontické p#e:
= pro dti srozSépem rtu a patra by #&a byt ortodontickd I&ba k dispozici
v pripact potreby a ndl by ji provadit zkuSeny ortodontista
13) Reg afetova terapie:
= mélo by byt poskytnuto §asné posouzeii&i a jazykovych problérin poradenstvi

pro rodte a dostupnost napravné terapie zkuSeného logopeda
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14) USni, nosni a kni (ORL):
» ORL problémy by mly byt identifikovany vraném stadiu a ¢ by byt
poskytnuta pdgtebna Iéba

15) Genetika:
= rozSEpy rtu a/nebo patra mohou byt spojeny s jinymi aalemi, proto je
nezbytna vasna diagndza, genetické poradenstvi pro paciefgjich rodiny by
tedy nelo byt k dispozici

16) Emocionalni podpora:
= emocionalni podpora a odborné poradenstvi proceogiacienty a jejich iatele
jsoucasto nutné a gy by byt proto k dispozici

17) Zubni pée:
» pravidelna zubni g& by nela byt k dispozici

18) Néarodni registr:
= vnitrostatni rejsitk by mél byt k dispozici pro pesné zaznamendvanigpo ceti
narozenych sroz§tem rtu a/nebo patra a souvisejicimi kraniofacmini

anomaliemi

19) Organizace sluzeb:

» rozSEpova pée by nela byt poskytovana multidisciplinarnim tymem spésta

= ¢lenové tymu by @i mit specialni vycvik v rozgpoveé péi

= tym by se mil dohodnout na etapach ofsti, Cetre vySeteni, zaznamu a 8t
dat a obecnych zaznamech

= jedna osoba by #&ha byt odpo¥dna za zlepSovani kvality a komunikaci uynit
tymu

= koordinator pée je dilezity, nebd pacient pichazi do kontaktu g|adou fiznych
specialist, m¢lo by to byt povinnosti jednohtlena tymu

= pocet pacient pro tym by mdl byt dostatény k udrZzeni zkuSenosti a odbornych
znalosti vSeckleni tymu, bylo doporteno, aby rozgpovi |ékdi, ortodontisté a
logopedi n&li alespai 40-50 novych fipadi rocné

20) Finani zdroje by mily byt dostaténé na pokryti p& o dti s rozS€pem rtu a patra,
zahrnuta by réla byt:
» emocionalni podpora a odborné poradenstvi v noeoezkém obdobi

= novorozenecké oSeivatelstvi
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chirurgie

ortodonticka léba

fecova a hlasova terapie

usni, nosni a kni (ORL) I&ba

genetika

emocionalni podpora pro rostouciéditjeho rodie
cestovni vydaje

vSeobecna @& o zuby ¥etné protetiky souvisejici s rozgiem

21) Zaznamy pro planovaniclgy:

klinickych zaznan Iécby pacient je poteba pro planovani, monitorovaniipéhu

a hodnoceni by

natasovani a obsalkdhto zaznarin bude zaviset na klinickych protokolech, které
vypracovavaji jednotlivé tymy

|é¢ba a s ni spojené zaznamy bylynbyt vypracovany podle jagsndohodnutych

pravidel roz&poveho tymu

22) Zaznamy pro zlepSeni kvalityqeé

sledovani mnoha paciénposkytuje pehled o vysledcich pgé

umozreéni srovnaniiznych protokal zpstne

jako sowast budoucich klinickych studii v souladu s etickyg@sadami

jako sowast schvaleného protokolu pro srovnani mezi jediyotli stredisky pée
zlepSeni kvality a porovnavéani standard

jako sowéast schvaleného vyzkumného protokolu

23) Zasady:

je treba se vyhnout zbyteému rentgenovému axani pacierit

pisemny protokol o tom, jak budou zasady realizgvan

vyzkum a zlepSeni kvality zaznérnby nentl byt provagn bez souhlasu pacienta /
opatrovnika

vyzkum a zlepSeni kvality zaznérby melo byt provaédno pokud mozno v souladu

se zaznamy pro planovanéhg
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