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Anotace

Ma rigordzni prace se zabyva problematikou rodierykn se narodilo dits roz&pem
obliceje. Zandtuje se na zmapovani s@snych a aktualnich geb rodéa téchto dkti.
Dale reflektuje cinnost olganskych sdruzeni zabyvajici se podporou dfodoeti

s roz8¢pem obléeje. Redmitem mé prace je vytveni inform&niho matrialu pro rode
déti s orofacialnim roz8pem. Tento cil je podloZzenikladnym pfizkumem terénu, kdy se
tento pozadavek opira @ zdroje: za¥ry meé diplomové prace, séasné zacileni aktivit
obc¢anskych sdruzeni a aktualniipkum mezi rodii déti s orofacialnim roz8pem. Prace
tedy vychazi ze s@asného a aktudlni¢di, reaguje na ptdgby v oblasti komplexniho
piistupu pée o rodiny dti s orofacialnim roz&pem vCeské republice.
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Annotation

My Rigorous Thesis deals with families who are bwemth facial clefts. It focuses on
mapping the current needs of parents of theserehild-urther reflecting the activities of
cleft associations involved in supporting pareritstoldren with facial clefts. The subject
of my work is to create educational materials fargmts of children with orofacial clefts.
This objective is supported by a thorough explorabf the terrain where this requirement
is based on three sources: the conclusions of npoia Thesis, the current focus of
activities of cleft associations and the currenivey of parents of children with orofacial
clefts. The thesis is based on current and receamte, responds to the needs of the
comprehensive approach of care for families ofdekit with orofacial cleft in the Czech
Republic.
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Uvod

Uvod

Ma rigorézni prace se zabyva problematikou rodierykn se narodilo dits roz&pem
obliceje. Zandtuje se na zmapovani s@asnych a aktualnich peb rodéu a také
obc¢anskych sdruzeni zabyvajicich se podporouctodéti s rozS&pem. V navaznosti na
vysledky Seteni v terénu fedstavuje ma prace navrh informého materidlu pro rode.
Konkrétnim cilem je vytvieni informa&ni broZury pro rodie dti s orofacialnim
rozSe€pem, ktera bude diky spolupraci s organizacemi iwama v praxi. Prace vychazi ze
sowasnych a aktualnich peb v oblasti komplexniho fstupu I€by orofacialnich

roz3kpi v rozStpovych centrech Ceské republice. Téma je podloZenadeim v terénu,
konkrétreé zawry mé diplomové prace.

Prace je rozglena do dvoucasti. Teoreticky Uvod pojednava o r@p&vych vadach
obli¢eje obecn, dale popisuije jejich symptomy. Velkast prace je anovana diagnostice
orofacialnich roz&pt. Téma diagnostiky je roztbno dle jednotlivych odbornosti a
samostatna kapitola pojednavd o logopedické didipeos Nasleduje klasifikace
orofacialnich roz&pt a popis projetr vieci (logopedicky pohled na roz§tové vady
obliceje). Navazuje kapitola o historii @y a podrobny popis terapie orofacialnich
roz8€pu. DalSi kapitola se dnuje prozivani rodii pri narozeni ditte s orofacialnim
rozSepem. Za¥r teoretické ¢asti tvai kapitola popisujici aspekty multidisciplinarni
a interdisciplinarni p& o dti stouto vyvojovou vadou, reflektuje situaciCeské
republice, pedstavujeiinnost organizaci, které sénuji podpde rodin g narozeni ditte

s rozS¢pem obléeje.

Praktickacast fedstavuje cil mé prace a obsahuje podrobny pofifsnge- pfibéh, casovy
harmonogram, pouzity dotaznik a jeho Upravy, vysted zavry. S€zejnim bodem
prakticke ¢asti prace je vlastni navrh infortm broZury pro rodie dti s orofacialnim

rozSepem.



1. Roz&pové vady oblieje

|. Teoreticka ¢ast

1 RozS&pové vady oblteje

1.1 Pojeti orofacialnich rozSgpu

Obecre pati rozSepy mezi vrozenagtesna postizeni, ktera vznikaji usledku poruchy
vyvoje plodu v prvnich tydneclehotenstvi. Mohou se tykafiznych ¢asti lidského da:
lebky, rii, celisti, patra, paie (Renotiérova, Ludikova, 2006). Ragxive vady oblieje
fadime do vrozenych vyvojovych vad. Jedna se o rmweky 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 koné podob byl ret,celist a patrd (Skodova, Jedéika, 2003, s. 221).
Vyskyt rozstpovych vad obtieje je proCeskou republiku udavan 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).

Vyskyt rozS€pu neni u vSech populaci stejny. Eppley udava, zeéej rozSepa obliceje
se vyskytuje u africkych obyvatel — jedno ¢di rozS&pem na 2500 &i zdravych, u
asijskych narodnosti se vyskytuje jedncs ditorofacialnim roz8pem na 1500 zdravych
déti. Tento fakt je davan do souvislosti s tim, Zkkest jejich nasalniho vyZku je mensi
nez u ostatnich populaci (Eppley in lllekova, 2010)

Z dlouhodobého a celoswvého sledovani vyskytu roZpti vyplyva, Ze jejich peet je v
praméru stale stejny. A to i v nejvysfejSich zemich s¢ta, kde jsou vynakladany
prostedky na prevenci, v rozvojovych zemich bez prevgacg/skyt jen o méalo vyssi. Z
dlouhodobého sledovani (od poloviny 20. stoleti)p celém s§té pramérny paet

novych dti s rozS¢pem oblteje stale stejny (Vokurkova, 2010).

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



1. Roz&pové vady oblieje

1.2 Etiologie orofacialnich rozS€pi

Orofacialni roz&ipy nejsou jen saiasnym problémem, ale objevuji se podle historickych
prameri odnepartti, jsou tedy staré jako lidstvo samo (Kerekrétia@05).

RozStpova vada obtieje vznika v&hotenstvi mezi 8. a 12. tydnem. V tomto obdobi se
vytvaii u embrya pra¥ oblicejovacast ustni a nosni dutiny, zejména struktura horrtilno
dasiové a patrové oblouky. Pokud se prgpocateini struktury &chto ¢asti obléeje spoji
jen casténg, nebo se nespojiubec, dochazi ke vzniku rozgbvych vad a to viznych
kombinacich (Skodova, Jegiia, 2003).

Jednotlivi autéi vymezuji obdobi vzniku orofacialnich rozgt razné. Kerekrétiova (in
Lechta, 1990) udava vznik roZpt oblieje v 8. — 9. tydnu vyvoje embrya. Ovd (2009)
uvadi rozmezi vzniku orofacialnich rogdi v 6. — 9. tydnudhotenstvi, icemz 8. tyden
vybéZkem a horizontalizaci lateralnich patrovych desekundarniho patra“ (Dvak,
2009b, s. 11).

Malinsky popisuje rozmezi 5. a 8. tydn€hdtenstvi. Vtomto obdobi vrcholi
embryogeneze fitzarod€né listy (ektoderm, mezoderm a entoderm) ¢nzgi formovat

v organy a tkat Diferencuje se tedy i olgkj, a proto je to obdobi nejvice citlivé pro
vznik vrozenych vyvojovych vad (Malinsky, 1998).

Vokurkova povazuje za Kiové obdobi pro vznik rozgti obliceje obdobi mezi 5. a 12.
tydnem. Popisujeitkriticka obdobi — 5. tyden, 6. tyden a 7. tydBodrobny rozpis vyvoje
obsahuje Tab. 1 (Vokurkovéa, 1999). Tab. 2 magti vyvoj po tomto kritickém obdobi.
Detailni popis vyvoje patra obsahuje Tab. 3.

Priciny vzniku roz&&pa obliceje jsou tizné, jejich pehledné rozé&leni obsahuje Tab. 4.



1. Roz&pové vady oblieje

Tab. 1: Kriticka obdobi vyvoje plodu — embryogen&aig'eje (Dvaiak, 2009b, str. 13-14;
Vokurkova, 1999)

c¢asové vymezer

—

nakres

fyziologicky vyvoj

patolggigkoj

vytvari se primarni
patro
v urovni krku vznikaji

pti chybném vytvéeni

primarniho patra dochaz

k rozStpu
rtu a alveolu (dasvého
vybézku)

y

5. tyden zaklady usnich bolfc rozS&p primarniho patral
(splyvanim hrbolk muze, ale nemusi mit
Z Zabernich oblou® vliv na utv&eni
sekundarniho
patra(vznikl by roz&p
embryo 8 mm celkovy)
oba dva maxilarni poruchou mezodermaln
vybeézky splyvaji penetrace dochazi
s lateralnimi nosnimi k vzniku nefasgjSiho
vybézky, dtje se to kraniofacialniho
vycestovanim rozSepu
mezenchymu podél porucha nize vzniknout
6. tyden ryhy sulcus jen na sekundarnim gat
nasolacrimalis (noso- pokud nastane inhibice
slzny kanal) rastu patrovych desek a
— primarni patro vznika jejich nasledna
vzajemnym splyvanim hypoplazie, vznika
embryo 15 mm medialnich nasalnich izolovany roz&ip patra
vybézka
pokud se nad jazykem
/“//_\ > mezodermalni penetraci  nevytvai prostor
y \ splyvaji medialni potrebny k
¢ j nasalni vybzky mezi horizontalizaci
\ ! sebou a s maxilarnima < patrovych desek, k této
7. tyden lateralnim nasalnim horizontalizaci pak

N~

embryo 17 mm

vybézkem

splynutim medialnich
nosnich vybzka
vznikd intermaxilarni
segment

nemize dojit, i kdyby
desky samotné byly
vyvinuty dolie
vznika pak izolovany
rozSgp patra

—_—
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Tab. 2: Embryogeneze ot#je po kritickém obdobi (Dyak, 2009b, str. 13-14;
Vokurkova, 1999)

c¢asové vymezer

—

nakres

fyziologicky vyvoj

patolggigkoj

8.—12. tyden

embryo 30 mm

lidsky zarodek pechazi
do fetalniho obdobi, ve
kterém jsou jiz
vytvoreny zakladni
znaky lidského plodu.
jako jedna z prvnich
¢asti na obtieji
osifikuje v
mezenchymu 9. tyden
gravidity

mezielist - kost
membrandzni.

do 12. tydne gravidity
je ukorten vyvoj
tvrdého a nakkého
patra.

e pokud mezenchym

v predchozim obdobi
dostaténé nepenetroval
do oblasti fuze
mediélniho nazélniho
a maxilarniho vybzku,
vlivem dalSichiistovych
odstedivych sil dochazi
k roztrhnuti slabé
epitelové pehrady mezi
vybézky a vznika
typicka roz&pova vada.

Tab. 3: Embryogeneze patra — detail (Bé&k, 2009b, str. 14, Moore a kol., 2002)

tyden

nakres

fyziologicky vyvoj a patologicky vyvoj

6. — 7. tyden

patro se vyviji z 2 zaklad- primarniho patra a

sekundéarniho patra

primarni patro vznika vzajemnym splyvanim
medialnich nasalnich vgbka v Sestém tydnu vyvoje,
které vytvdi premaxilarnicast maxily (Usekied

foramen incisivum)

sekundarni patro se formuje po horizontalizaci
lateralnich palatinalnich vyBka maxily sifistem
s primarnim patrem a nosnim septem

8.-12. tyden

proces formovani patra je ukam ve 12. tydnu

t¢hotenstvi sistem uvuly

oblasti linie sistu lateralnich patrovych vgbka
vznika stedovy Sev — raphe palatinum.

poruchou utvéeni sekundarniho patra vznika
izolovany roz&tp patra od uvuly proximaénw rozsahu

daném tizi vady.

piicinou vzniku roz&tpu je bul’ porucha
horizontalizace patrovych desel pedostateném
supraligualnim prostoru v 8. tydnu gravidity, nebo
hypoplazie patrovych desek produkujici vznik réogst
patra v 8. -12. tydnwhotenstvi

10
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Tab. 4: Ficiny vzniku roz#povych vad (Balasovéa, 2003; Skodova, Jédlj 2003)

YoV

| Vnitini ] | anéjél' |
I | | 1 | |

[ Dédi¢nost ][ Infekce ][ Fyzikéllnivlivy][ Che;nické ][ Mate'ské ]

(20-40%;
Radioaktivni| | Toxiny  }o [ Metabolické |

Bakterialni a RTG zéen poruchy
i virové ) 5 ) 5
(zejména Mechanicke | | Drogy l- Neprimérena | |
zardnky) poskozer vyZiva
(Malé mnoist\T_ Alkohol M [ Vek matky \_
plodové vod nad 38 le

Léky | ( Diabetes ||

mellitus matk

Epilepsie \_
u matky

Nepriznive
pusobi
vitamin A

Rozstpy se mohou vyskytovat i jako s@st syndromu, jehoz jsou hlavnim symptomem.
Je popsano kolem 150 syndnbnu kterych se jako jeden symptom vyskytuje réadva
vada (Skodova, Jedka, 2003). Nize jsou jednotlivé syndromy popsartaitie;i.

» Syndrom Sedl@&kové

Syndrom Sedkkove je zlogopedického hlediska nejvyzn&mlin protoZze nejvice
ovliviiuje fe¢ a komunikaci. Popsala ho v roce 19&%&ka lékéka Sedlékova, vymezila
tyto symptomy: kratké patro s malou schopnosti tadyihranéni intelekt, Siroka
vzdalenost vninhich koutki, Sikmé postaveni $tk, Sikmy kden plochého nosu, malé
nosni otvory, zkraceny horni ret, maldirgstlé usni lalcky, uzké vchody zevniho
zvukovodu, malé gracilni prsty, hypomimie, pale@ine opozici proti ostatnim piah,
atrofie sval, tvae, vyskyt dalSichiidruzenych vad - néasgji srdecnich. Pro diagnostiku
neni nutné shledat vSechno symptomy, ale vzdy mygitomno kratké velum, hragni
intelekt a hypomimie (Skodova, Jedia, 2003).

11
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» Pierre-Robiniiv syndrom
Pierre-Robiiv syndrom je nejasgjsSi formou, pi které se vyskytuje roz¥ patra
spole&né s hypoplastickou mandibulou, hypertrofii jazykas #m souvisejici poporodni
dechové obtizeizného stup# (Vokurkova, 1999). NeptSim rizikem je u novorozence
uzaweni vzduSné cestyfipdychani nenormalni polohou jazyka. Asfyxidize vést az ke
smrti. Casto se fdruZuji vrozené choroby srdce, defektyi @ usi a dalsi vyvojové
anomalie (Skodova, Jedkia, 2003).

»  Apertav syndrom
Tento syndrom se projevuje deformaci lebky acefpdi, syndaktylii (drst prst) na rukou a
na nohou, dale je typické vysoké a Siréké, @i jsou v antimongoloidnim postaveni, nos
je sedlovity nebo orlovitygasta je mentalni retardace. Tvrdé patro je vysokezlae,
rozSeép patra je fitomen ve 30% ifpach. Doprovazi jej pevodni porucha sluchu.
Nejcastjsim rizikovym faktorem je vy3sigk rodict (Skodova, Jedika, 2003).

»  Crousonam syndrom

Pro tento syndrom je typickd hypoplazigeshi tetiny obli¢eje - horni ret je kratky a dolni
ma tendenci klesat, nosiie byt orlovity, kolem 80% ma defekty optickéhowea jiné
anomalie ¢i. Tvar hlavy zavisi na tom, jaké futury seegtasreé uzavely. Patro je Uzké a
vysoke, niize byt gitomen roz&ip. Frevodni porucha sluchu je tetiny pacieni spojena
s anomaliemi $edniho ucha a deformacemi &giho ucha.Casty je oteieny skus a
mentalni retardace. Jedna se o nejn&jadsymptom doprovazeny nggmym vzhledem —
piicinou je Zejm¢ predcasné uzavirani lebeich sutur. Poruch@eci se mize, ovSem
nemusi vyskytovat (Skodova, Jettt, 2003).

»  Kraniofacialni mikrosomie
Tento syndrom je spojen s hypoplasii a asymetriiceje, deformaci uSnich boitca
rozSepy obvykle jednostranné formy. 55%tds timto syndromem ma anomalii srdce,
castjSi jsou deformace kostry, dentalni malformaceodetce struktur v dutén dstni,
porucha sluchu a anomalie ledvin. Symptomatické&uguoy v ieci se objevi, pokud je
syndrom doprovazen mentalni retardacit@vpdni poruchou sluchu (Skodova, Jédii
2003).
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1. Roz&pové vady oblieje

» Treacher-Collinsiav syndrom

U tohoto syndromu je typické antimongoloidni postav @i, dalSi vijSi priznaky
v oblasti @i, deformace wjSiho a stedniho ucha, hypoplazie dolaélisti, ve 30% je
piitomen roz&ip. Typickd jsou Sirokad uUsta a anomalie v dentaloiiasii. Celko¢ je
naruSena komunikai schopnost a tento syndrom provazigkey vzhled, poruchy sluchu
a miZe byt gitomna i mentalni retardace. Haddti s timto syndromem umir&gqa nebo
pii narozeni (Skodova, Jedkia, 2003).

1.3 Prevence roz&povych vad oblceje

Realizovat prevenci oliigjovych roz8tpu Ize v dnesSni dab na arovni rodin se zvySenym
genetickym zatizenim, nikoli na arovni popina (globalni). Uvazovat o prevenci vad v
rodinach se zvySenym rizikem opakovani vzniku guEsté vady lze v zasaddvema
zpasoby. Jedna se o prevenci vzniku vrozené vaihd @ khem kritického obdobi
(3.mesic) (Peterka, 2010). V tomtaipact se dopordtuje uzivani vyvazeného mnozstvi
vitamini a stopovych prvk obéma partnery nejmén3 nesice ged oplodgnim a
v téhotenstvi pak uzivat speciélopravené vitaminy prahotné spolu s kyselinu listovou
v prvnich 3 ngsicich gravidity (www.rozstepy.cz). Druhd moznoak gahrnuje ¥asnou
prenatélni diagnostiku vady jiz vzniklé a dopmmi un€lého geruseni ¢hotenstvi
(Peterka, 2010).

RozSEpové vady oblieje vznikaji v pdatku thotenstvi a po jejich vzniku jiz netbe byt
Zadna prevencecinna. Bohuzel égasném stadiu gravidity mnoho Zen ani nevigamji

je tehotenstvi potvrzovano az v 6. tydnu (Peterka, 20¢0pdinach se zvySenym rizikem
vzniku této vyvojové vady je tedy dopd@avana z praktickeého hlediska velméinna
metoda - planovanéhotenstvi. Fed othotrenim se doportuje absolvovat &na celkova
vySeteni a vylodit tak vyskyt infekci vé&le (predevSim gynekologickych zéd). Déle

v predstihu zminit prostedi, kde by mohlo dojit ktgobeni Skodlivych faktérna z&atku
téhotenstvi. Nekotit a nepit nad@rné mnozstvi alkoholickych nagojby mélo byt
samozejmosti. U matek s diabetem, epilepsii, bronchmlastmatem, koznimi alergiemi,
srde&ni chorobou, zvySenym krevnim tlakem, psychickymarygchami, poruchami
endokrinnich Zlaz a u mnoha dalSich chronickychra@b@e nutnéa dprava medikace s cilem
kompensovat chorobu afiftom uzivat Iék v co nejmensSi davce — tim zmirmiiko
ohrozeni plodu. V fipadech akutnich infékich onemoceni v pribéhu €hotenstvi je
treba zvazit, zdaibec a jak medikovat. Je nutné se vyhnout cilenénivani vitaminu A
(v jatrech ma zdravyloveék zasobu vitaminu A nackolik mésial a dostatény prijem

13



1. Roz&pové vady oblieje

Vv prirozené stra¥ je v naSich zegpisnych &kach zajistn). Cilem &chto opateni je
minimalizovat misobeni rizikovych zevnich faktibrna plod. Planované peti také
umo#iuje, Ze matka sama upozorni l&kaa mozné&hotenstvi a vyhne se RTG vy#&ati,
nepaticné l&hé¢ Zaludé€ni nevolnosti pi t¢hotenském zvraceni, banalni operaci, ktera
muZze pa&kat a nebo zvySené fyzické i psychické ¢zat (Peterka, 2010).
Doporutuje se zvolit i termin peeti - konec kétna a celyerven. Bylo empiricky zji$no,

Ze se rodi nejméndéti s rozStpem obléeje @i poceti v tomto obdobi. Vysilenim nmize

byt, Ze kritické obdobi mozného vzniku raggivych vad proéhne v letnich mésicich,
kdy je dostatekerstvého ovoce a zeleniny a miénfekci (Peterka, 2010).

1.4 Klasifikace rozSt€povych vad oblgeje

Orofacialni roz&py se Klasifikuji podletznych kritérii: mista vzniku, rozsahu, ale i dle
odbornosti u dznych autoll (Lejska, 1995; Skodova, Jetla, 2003). V praxi se stale
pouziva klasické Burianovoékkni (viz Tab. 5), které je iphledné a dde slouzi
Klinickym G¢elam (Vohradnik, 2001).

Typické roz&py vznikaji tak, Ze nesrostoti bblicejové vylkzky, ze kterych se tvd
oblicejovacast hlavy. Atypické orofacialni rozfty vznikaji jakymkoli jinym zgsobem
(Skodova, Jedtka, 2003). Rehledné rozéleni roz3¢pa obsahuje Tab. 5.

Tab. 5: Burianovo éleni rozS¢p: obliceje (Skodova, Jedka, 2003, s. 223)

[ Déleni rozS¢pi ]
1
| |
[ Typické ] [ Atypické ]

|

| |

[ Roz3Ep rtu a ostatnickasti ] [ Pouze rozsp patra ]
—[ Rozstp rtu ] —[ RozS¢p patra ]

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

—[ Celkovy rozstp ] —[ Vrozené zkraceni patra]
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1. Roz&pové vady oblieje

o Typické rozstépy:

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

e Submukdzni rozSEp
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 rozSépt u obou pohlavi neni stejny, u celkovych rép8tje prevaha chlapg
uizolovanych pevaha divek (Skodova, Jetka, 2003). Nakresy jednotlivych tip
rozSepia zobrazuji Obr. 1-4. RoZkkni jednotlivych tyg rozS€pa dle Mezindrodni
klasifikace nemoci obsahuje Tab. 6.

0 Atypické rozstépy:

e Pri¢né
U tohoto typu roz&pu je Zetelné posunuti Ustniho koutku do strany. Je ragmosvalovy
uzel, ve kterém se stykaji mimické svaly s kruhowystnim svalem - roz§h saha na
raiznou vzdalenost do musculus buccinator. Doprovodnéky - hypoplasie tva,
deformace az aplazie boltce, atrézie zvukovodupplgsie dolnicelisti ap. Vzaca je

piidruzen i asymetricky roz&p patra (Vokurkova, 1999).

* Horni stiedni
Zde jsou napadné vady v uzév nosu, rtugelisti a patra v atypické poloze. Mohou byt
nedaplné i Uplné. Na nose a rtu jsatkaly izolované nebo v kombinacigaké formy maiji
defekty meazielisti, filtra atd. (Vokurkova, 1999).

* Dolni stredni
RozSEpeni oblasti dolniho rtu a mandibulgt$inou ve sedni linii, jsou to velmi vzacné
rozSepy (Vokurkova, 1999).
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« Sikmé
Vedou od horniho rtu lateranod kraje filtra kolem nosnihoikila nebo pes & do
dolniho vtka, vzaceji pies @ni Strbinu az naelo. Nejlelti formy jsou Zlabky, nej¢si
Siroké dehiscence, defekty balatd. (Vokurkova, 1999).

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

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

Obr. 3 Roz@p patra (www.chw.edu.au)
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Obr. 4 Roz@p rtu (img.medscape.com)

Tab. 6: Klasifikace MKN-10 (platnost od 1.1.20086tg://kruh.euweb.cz/mkn/)

Q 35.1 Roz&p tvrdého patra

RoZ&p Q 35.3 Roz&p mekkého patra

Q 35.5 Roz&p tvrdého patra s rozftem ntkkého patra
Q 35.7 Roz&p cipku

Q 35.9 Roz&p patra

patra

Q 36.0 Oboustranny roz§t rtu
RozSp rtu | Q 36.1 Stedovy roz&p rtu
Q 36.9 Jednostranny roZptrtu

Q 37.0 Roz&p tvrdého patra s oboustrannym rép&m rtu

Rozs#p rtu, | Q 37.0 Roz&p tvrdeho patra s jednostrannym répsm rtu

Q 37.4 Roz&p tvrdého a rtkkého patra s jednostrannym raggm rtu
Q 37.5 Roz&p tvrdého a rtkkého patra s oboustrannym ragsm rtu
Q 37.8 Newteny roz&p patra s oboustrannym rogdm rtu

Q 37.8 Neuwteny roz&p patra s jednostrannym rogd¢m rtu

delisti a

patra

1.5 Symptomatologie orofacialnich roz&pu

Symptomy se projevuji Waené intenzi¢, zalezi zejména na rozsahu postizeni (Lejska,
1995). Roz&ipové vady se manifestuji napadnymiérami kosténych i meékkych tkani

v orofaciélni oblasti, coz fize ovliiovat vyraz oblieje i fungovani &chto naruSenych
anatomickych struktur (Hybasek, Vokurka, 2006; Skad Jediika, 2003).
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= Ro0zS€p rtu
RozSEpy rtu jsou napadné a jasmiditelné na prvni pohled: deformaceskkych tkani
a nespojeni rtu vastové lini. U izolovaného rozipu rtu se jedna ipdevsSim
o kosmeticky defekt (Hybasek, Vokurka 2006; Skodadetllika 2003). Pro jednostranné
rozSepy je typick&d asymetrie olskje, krong rtu ovliviuje rozs¢p jest dalSi obléejové
struktury — hlava nos a mimické svalstvo (Vohradnik, 2001). Celk@éboustranné
rozSepy znané deformuji cely obliej, ve stednicasti rtu je maly navalek, ktery dyiva
vpied pod nosni i@pazkou, postrannéasti ri jsou zakriglé. Toto ma za nasledek
neuzaveni Gstni dutiny a deformaci nosu, fdnk 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 desad)sti (zmeny tvaru mandibuly),
objevit se niZe i poruSeni rozmigti jazyka (Vohradnik, 2001). Nejl&im piipadem je
izolované roz&ipeni cipku (uvula bifida) (Lejska, 1995)¢4Si formou je pak roz&p
meékkého patra a nejSi 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, neowvinje vzhled, ale zjsobuje
funkéni potize, zejména neostateu funkci patrohltanového uz&u. To ma za nasledek
neodaleni dutiny nosni od dutiny ustni, coZ postihujaekiti polykani a naslednje tim
ohroZena vyZiva novorozence. Velofaryngealni irsefice ma v pozgSim wku ditte
negativni vliv hlavid naies (Skodova, Jedtka, 2003).
U obou vySe zmiinych typi rozSgpu (rtu, patra) dochazi k deformacim nosu (vyvoj obou
téchto struktur je v embryonalnim obdobi propojempjgvuje se patologickym uméstim
nosnich chrupavek, poklesem nosnic¢tdéd (zdzeni nosnich &bin), nosni kidla byvaji
Sirok4, nosni hrot byva vklesly. V jakém rozsahuls@rmity nosu objevi je individuélni
(Skodova, Jedtka, 2003; Vohradnik, 2001). Anomalie chrupelisti a skusu jsotiastym
pravodnim jevem fi rozS€pech rtu a patra, coz komplikuje zejména artikuldedna se
piedevsim o otaeny skus, fedsunuti horntelisti (prognatie), pedsunuti dolnielisti
(progenie) (Skodova, Jedlia, 2003).
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»  Submukdzni rozstpy
Submuko6zni roz8py se projevuji triddouifznalka: , ztluselé" tvrdé patro ve sednicére,
porucha spojeni &dni svalové vrstvy gkkého patra, roz&penicipku (Vohradnik, 2001,
s. 27). Celé roz8peni je zakryto sliznici, neni tedy viditelné, déese poznat pohmatem —

projevi se jako trojuhelnikovéa propadlina (Skodalgglika, 2003).

» Vrozené zkracené patro
Vrozené zkracené patro je stav, kdgkké patro neni dostate¢ dlouhé, aby se mohlo
efektivné podilet na patrohltanovém uzéwm, je naruSena jeho inervace a hybnost
(Skodova, Jedtka 2003; Vohradnik, 2001).

Na zaklad vySe uvedeného poskozeni anatomickych struktuiacidni oblasti se také
manifestu;ji tyto projevy:

» poruchy gijimani potravy (postiZzeno sani, polykani)

= porucha mimiky

= porucha hlasu

= (Casté za#y stedousi

= pievodni nedoslychavost

= otewena huhavost

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

Zvlastnosti vyvoje ditéte s orofacialnim rozS&pem

v W

Déti s ©28imi formami roz&pua jsou oproti zdravym &em v utitém ohledu zvlastni. Tyto
zvlastnosti vyplyvaji z organického postizeni mteli — rekteré dti rozumi, ale neumi
produkovatie¢, pouzivaji tak k dorozumivani gesta, posunky, immodul&ni faktory
ieci. Toto miZze byt zgisobeno i mnohymi neuggnymi pokusy o napodobovani zvul
slov z okoli s cilem domluvit se, nebo nedostabel z@Etnou vazbou a malo stimulujicim
fecovym prostedim. Nepiznivy vliv ma WtSi nemocnost dasté hospitalizace, zaostavani

za fyzickym a psychomotorickym vyvojem (Skodovéa]litéa, 2003).
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2 Diagnostika

2.1 Prenatalni diagnostika

Diagnostikovat rozgp obliceje je do wtité miry mozné uz v fibéhu gravidity. Umo#uje

to zejména moderni ultrazvukova vy&eaci technika. Rozpoznani rogdt obliceje u
plodu je mozné od 16.tydneéhbtenstvi a pozii. Zjistit tuto vyvojovou vadu se€asto
poddi zjistit pii standardnim ultrazvukovém vygeni ve 20.tydnu gravidity, kdy je vada
jiz dobie Zeteln4. Podminkou je vSakigtroj s dobrym rozliSenim a erudovany vysgti
lékat. Proto se stale rodi 40%:td s rozS&pem oblteje bez diagnostiky &hotenstvi
(Vokurkova, 2010). Roz&b obliceje nelze spolehld zjistit z odkEru krve — pokud jsou
vysledky krevniho testu matky mimo normu, je to p@uwnepimy ukazatel, Zze u plodu
muze byt jakakoliv vrozena vyvojova vada. Amnioceat@eslouzi jako ukazatel rozgu
obli¢eje. Ultrazvukové vySe&tni s moznosti 3D (trojroz¥mé) spolehli¢ urci rozSep rtu,
pokud ho provadi specializovany |ékaRozSép patra nelze nikdy hotenstvi
diagnostikovat s jistotou, plod musi byt pro totgseteni sprava v déloze natden a
piipadré mit otewena Usta. Nadkterych pracovistich diagnostikuji pomoci magnedick
rezonance, ani toto vy¥ehi vSak nepotvrdi roz§t patra stoprocentna neni zadouci

vystavovat matku i plod timto zatizenim (Vokurko28,10; www.rozstepy.cz).

2.2 Diagnostika ditéte s rozS€pem obli¢eje po narozeni

Dit¢ sroz&pem rtu a patra je diagnostikovano bezpgeat po narozeni, roz&py
submukoézni, syndromy a zkracenickkého patra mohoutstat nepoznany. [¥tpo
narozeni absolvujgadu vySateni, ktera umaluji presnou diagnostiku (Lejska, 2003). Na
diagnostice se podili mnoho odbotinikiznych lékaskych i nelékeskych zandreni.
Diagnostické metody seiazni, zalezi na technickém vybaveni a na odbornéli@ru
konkrétniho pracovnika. V rozgiovych centrech by &a byt diagnostika koordinovana
tak, aby se &které metody neuzivaly duplictrci nadbyténé. Vysledky by ngly byt
piedavany terapetun v terénu (Skodova, Jetiia, 2003). Celkové vydeni se zamtuje
na stranku somatickou (Iéka psychickou (klinicky psycholog) a vilastni pohao
komunikace (Kklinicky logoped). Odbornici sleduyiyichovné vlivy rodinného pragdi na
vyvoj i stupe poruchy (Skodova, Jedka, 2003).

Vzhledem k logopedickému charakteru mé prace uvdtttailre diagnostiku &ch obofi,
které bezprogedreé souvisi s problematikou komunikace. Jedna se @ teeimi Siroké,
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které dale popisuji z vice pohiiedproto gedkladam nasledujici schéma pieldedrgjSi
orientaci (Tab. 7), kde je schématicky znazom jak se tktera vySeteni a kompetence

odborniki prekryvaiji.
2.3 Lékarska diagnostika

2.3.1 Pediatr

Prvnim odbornikem, ktery diagnostikuje ra@ggivou vadu, je pediatr — neonatolog. Ten
pak také zajiuje specializovanou pe o dit srozStpem obléeje po narozeni (viz
kapitola 3.4). Spolupracuje s dalSimi l&ka podle toho, jak to vyZaduje zdravotni stav
v souladu s chirurgickym a néasledn terapeutickymiedenim vady (Skodova, Jeitia,
2003).

Tab. 7: Schéma nasledujicich kapitol tykajicichozekleni diagnostickych kompetenci dle
jednotlivych odbornosti (s grafickym znazarim jejich gekryvani) (Kerekrétiova, 2008)

DIAGNOSTIKA
OROFACIALNICH
ROZSTEPU (2)

LEKARSKA LOGOPEDICKA
DIAGNOSTIKA DIAGNOSTIKA (3)

(2.2)
[ kauzalni pistup ) symptomaticky fistup
neonatolog (3.2) (3.3)
. (2.2.1 ‘ ) g

e = )
— vyseteni [

\

vySeteni nosni

foniatr (2.2.2)| | velofaryngealni
rezonanc

R insuficience

/

dalsi lékaské [ vyseteni
odbornosti srozumitelnostteci
~— @
[ vySeteni vyvojereci ]—
[ vySeteni artikulace ]—
[ vySeteni oromotoriky]—

21



2. Diagnostika

2.3.2 Foniatr

Foniatr se vyznamnym #pobem podili na diagnostice orofacialnich r&ast V prvni
fak se zajima o anamnestické Udaje — osobni, rodimtageioperace a dobu jejich
provedeni. Dale nasleduje vy&atiieci — jako prvni diagnostikuje opoZay vyvoj reci,
ktery neni zpsoben pimo rozS¢povou vadou, ale projevem dalSich poruch komunikace
(sluchové postizeni, vyvojové poruchiesi) (Skodova, Jedtka, 2003). Nasleduje
vySeteni dutiny Ustni a nosni— zaéfaoje se na popis anatomickych a dynamickych
odchylek patra, hltanu, palg@ vySeteni vela, svalové projevy naékkém pate i
fonaci a daveni, dale vytkiapopis pozic, velikosti a funkce jazyka, stavu &wb horni
Celisti, pohyblivosti i velikost a tvar tonzil, vyS&ni adenoidni vegetace, nosni
prichodnost, fipadné deviace septa, mosty (Skodova, dealli2003).

Zevni vySeteni zahrnuje popis zn orofacialni oblasti, funkci mimického svalstvaty

pii fonaci, zpisob artikulace ¥ souhlaskach, Afsob artikulace § samohlaskach, souhyby
mimického svalstva a dalSich sivavelikost zevnich zvukovdd velikost postaveni bolti¢
tvar a kontura krku, tvar a velikost prshornich koietin — dilezité zejména pro
diagnostiku syndroin Dulezitou sodasti je usSni vysS&eni a vysdeni sluchu — podle
vybaveni pracovist jsou uzivany objektivni i subjektivni vygetaci metody — &o by
vzdy obsahovat tympanometrii, dletkw pak ténovou audiometrii (v indikovanych
piipadech i dtskou slovni audiometrii) (Skodova, Jettk, 2003).

VySetovaci techniky foniatra vyZzadujkigtrojové vybaveni — palatografii, aerodynamické
metody, fotoelektrické metody, endoskopické technédtektromyografii, snimani vibraci,
zobrazovaci metody, monografii, akustickou analaniatr pouziva specifické zkousky a
techniky ke zjistni funkce velofaryngalniho uzé&w (podrobny popis viz Tab. 9 - 10).
Foniatr by m&l Gzce spolupracovat s klinickym logopedem, kteréoyunel poskytnout

zawry foniatrickych vyseeni (Skodova, Jedka, 2003).

Souasti foniatrické diagnostiky je takeySetreni hlasu (¢asto se vyskytuje datiska

hyperkineticky dysfonie). Foniatr se opira isfrojova vyseeni, jejich gehled obsahuje
Tab. 8 (Skodova, Jedka, 2003).
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Tab. 8: Foniatrické instrumentalni metody k vyéet hlasu: (Kerekrétiova, 2008;
Skodova, Jedika, 2003)

Nazev Popis metody
spektralni analyza jedna z nejdlezit¢jSich metod vySéeni hlasu
spirometrie

_ _ metody informujici o funkci hlasového organu pothhem
spirografie o ) )
) o a o funkci dychaciho organu
meteni subgglotického tlaku

glottografie G o : :
metody nejlépe informujici o funkci hrtanu, o funkc
laryngostroboskope i i o
. _ | hlasového organu v uzSim slova smyslu
mikrolaryngostrobboskopie

. . | metoda informuijici o funkci nadhrtanovych progtddde
rentgenova kiemmatografie

hlas ziskava lidsky charakter a barvu typickoukabdého

monografie . :

g jednotlivce
pneumotachografické metoda slouZzici k giteni rychlosti proudu vzduchu
vySeteni v hlasivkové sirbing, slouzi k posouzeni hlasové techniky

Diagnostické metody provySefteni _patrohltanového uza¥ru se pekryvaji

s logopedickym vySégnim (viz Tab. 7). Uceleny soubor vyéetacich metod
foniatrickych a metod, které spadaji asr¢ do kompetenci logopéd foniatni, uvadim
v ramci gehlednosti jako uceleny soubor nyni. V kapitole djogdicka diagnostika (viz 3)
na tento vyet odkazuiji.
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2. Diagnostika

Tab. 9: Subjektivni vySeni velofaryngealni insuficience (D', 2009b; Kerekrétiova,
2008; Klenkova, 2006; Skodova, Jekd, 2003)

A) Subjektivni vySéeni

Gutzmannova A- | zkouSka Toto vySeteni je zaloZzeno na vyslovovani hlasek Al g

sttidaw zm&knutém a uvoldném chlitipi nosu. B hypernazalg je napadna zima

hlasky .

Czermakova zkousSka:U vySeteni se sleduje zamlZzeni kovové déstinebo zrcatka

piilozeného k nosu ip artikulaci nosovekei orélnich hlasek.

ZkouSka nafouknuti tvari: Pribéh vySeteni je patrny z ndzvu,tipinterdentalnim

postaveni jazyka (zamezuje kompenzaci VFI jazykese) ned# pii insuficienci

nafouknout tvée.

ZkousSka artikulace exploziv: Projevi se oslabeni u hlasek P, B, G ve slabikach.

ZkousSka udrZeni vzduchu v ustech:VySeteni zaloZzené na schopnosti udrzet vzdu

v Ustech a uvolnit ho jednou Usty, jednou nosem.

CVNCV zkouSka: Toto vySeteni hodnoti zejména rychlost uzav - kombinace
konsonant (C), vokal (V), nasal (N), konsonant (@kal (V) - (CVNCV) klade vysoké

naroky na rychlost a kvalitu uzé&w (pf. slova pumpa, bomba).

ZkouSka otofénem: Toto @istrojové vySdeni je realizovano tak, Ze jedna olivk

otofonu se zasune do nosu vy8eaného, druhou ma vysefici v uchu. B nazali€ pri
I, U jsou slySet temné 3elesty a dunivé zvuki, ® S, F chtivé, foukané zvuky.
(Dvorak, 2009b; Klenkova, 2006)

Vizualni_hodnoceni — k diagnostice nosnich emisi viditelnych (zrcad® zamzi),

k explozi @i zawrovych hlaskach a frikacitptrenych hlaskach (pirko, list papiru s

vychyli)

Taktilni hodnoceni — ukazovakem se dotykatigbi nosu a i emisich a uniku potuje

vibraci
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2. Diagnostika

Tab. 10: Objektivni vys&ni velofaryngalni insuficience (Dtak, 2009b; Kerekrétiova,
2008; Klenkova, 2006; Skodova, Jekd, 2003)

B) Objektivni

Nazometrie: Toto vySeteni je zaloZzeno nadteni podilu akustické energie prochazejici

pii fonaci dutinou dstni a dutinou nosni.

Epifaryngoskopie _(nasoedoskople  VySeteni, které sleduje  nedoviran

velofaryngealninho uz&w pomoci flexibilni optiky zasunuté do dolniho ni®

praduchu gimym sledovanim s videozaznamem.

—_—

Mnohapohledova videofluoroskopie: Toto vySeteni probiha tak, Ze po n#ku

orofaryngu kontrastni latkou se pacient necha mlypdd diaskopem. Provadi s
ve frontalnim, lateralnim a submentovertexovém @dhl se simultannim
videozaznamem (Dwék, 2009b; Klenkova, 2006). Umiadje sledovat pohyb #kkého

patra, zadni 8hy a laterdlnich 8h hltanu pi pouziti standardnih@detového vzorku
obsahujiciho explozivy, frikativy a afrikaty ifipnefecovych projevech — foukani,
hvizdani aj.

UmoZzni zachytitéasovou koordinaci struktur pro zfy velikost velogaryngélniho

otvoru a miru velofaryngalni dysfunkce, trojdimeimtapohled: lateralni, antero

posteriorni a bazalnRe: se zaznamenava s@sré s obrazem. Maximalni délka je

kvili radiaci 20 sekund (Kerekrétiova, 2008).

D

Radiografie: Toto vySeteni podava informaci o tom, zdac¢kké patro dosahujgi
nedosahuje na zadni¢sti hltanu, neposkytuje informace o velikosti paltiarového

otvoru a sile z&ru, nevyhodou je rentgenovéreai.

Kineradiografie: Pohyblivy zaznam je zde moZno sledovatiznych pohled.

Nevyhodou je, Ze neumidje sowasré pustit zvuk, tudiz nelzeifadit koordinaci
pohyhi s produkovanymi fonémy.

Ultrazvuk: Metoda dostupnd, ale identifikace problému jerespa.

Endoskopie: Toto vySeteni podava informace o celkow#nnosti velofaryneélniho

mechanismu. Je nutna lokalni anestezie, coz vyéasipplupraci pacienta. Je proto

realizovatelna s ohledem n&kva mentalni Groveditste.
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2. Diagnostika

Tab. 10: Objektivni vys&ni velofaryngalni insuficience (Dtak, 2009b; Kerekrétiova,
2008; Klenkova, 2006; Skodova, Jekd, 2003) (pokréovani)

Nazofaryngoskopie: VySeteni umo#uje pimé pozorovani velofaryngalnihc

mechanismu uceléna v dynamickém pohybu. Dokumentuje se pomoci faftiga
videozaznamu. Zaznamenava velniegnou dynamika velofaryngalniho mechanisn

Jedné se ale o velmi ndkladny, a proto v praxi mgl@ivany pistroj.

Fibroskopickd metoda: Toto vySeteni umo#uje pozorovattinnost velofaryngalniho

mechanismu jako celku, dht velikost a tvar velofaryngalniho otvoruiipriznych

cinnostech i plynuléeci. Pohyb patra vySaijici sleduje na televiznim monitoru.

u.

Nanometr: Poskytuje informace o nadmmé akustické energii a velofaryngalnir

mechanismu — objektivni Udaj o nazalanci (gorralni a nasalni akustické energii).

Jedna se o n&gstjSi metodu pouzivanou v logopedické praxi. deditym dophkem

percegniho vySeiteni.

>

Aerodynamicka analyza: Souzi k ndfeni intraoralniho tlaku vzduchu a vlastnih

vydechového artikutmiho proudu. K tomuto vyS@&ni je nutna spoluprace &g — je

MoZno jej realizovat az nadtdet veku pacienta.

o

Snimani_vibraci: VySeteni ukazujici vibrace z hrudni a nosnéngt — umoauje

potvrdit¢i vyvratit nazalitu, neuuje ale jeji miru.

Sonografickd _analyza: Pomaha objektivizovat klinické logopedické nalezjinych

pristrojovych technik.

2.4 Logopedicka diagnostika

Vzhledem k logopedickému charakteru mé prace jegdedicka diagnostika &tejnim

tématem teoretick@&asti. V této kapitole ji pro uplnost uvadim vecty odbornosti

vénujicich se diagnostice orofacialnich répt pro gehlednost tomuto tématumuiji

samostatnouast prace (viz 3).
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3. Logopedicka diagnostika

3 Logopedicka diagnostika

3.1 Obecné zasady logopedické diagnostiky

V popiedi logopedické diagnostiky jsou otazky objektieeakritérii a kvantifikace
standardizovanych tést Dale moZnosti pouZiti ffstrojovych vySedbvacich technik,
diagnostickych postupa kvalitativniho hodnoceni a analyz (Kerekrétid2@)8).
Vyznam logopedické diagnostiky velofaryngalnihowéra a palatolalie se znasobuje tim,
Ze slouzi k hodnoceni a Wi novych metod, forem, postiup prograni a jinych
prostedki nejen v logopedické pé — slouzi jako mifitko efektivity medicinskych
lécebnych postup Mohou mit terapeuticky vyznam — &h pipadech se mluvi o
diagnostickeé terapii a terapeutické diagnosticer¢Kettiova, 2008).
Logopedicka vyséeni by se rda realizovat naiech arovnich: screening, zakladni
logopedické vyséeni a specialni logopedické vyieti.
M¢ely by byt vyuZity vSechny obecné diagnostické z&sdadmplexnost, objektivnost,
kvantifikace, tymovy fistup a pitbé¢Znost (Kerekrétiova, 2008).
Lechta (1995) uvadi 8 krdkdiagnostiky:
1) navazani kontaktu
2) anamnéza: rodinnd, osobni i specificka
3) velofaryngalni dysfunkce
4) palatolalie a jeji satasny stav
5) vySeteni sluchu - zejm. hluboké tony usledku gevodni poruch a
fonematicky sluch
6) porozungnifedi
7) fe¢ova produkce
8) vySeteni motoriky artikulanich orgad (rta, patrohltanového
mechanismu, jazyka, chrupu, madistnich vztah) (Kerekrétiova,
2008)

Doporiuje se kromi zapisu z vyséeni pouzivat i zvukovy zaznareci. V dnesni dob je
nejlepSi dokumentaci videozdznam, ktery zaznamesjé@nrie¢, ale i kompenzmi
mechanismy, neverbalni chovani i vzhledétdit — ten prochazi velkou prémou
(v pozitivnim smyslu). Srovnani zaznamposlouzi k vyhodnocovani spravnosti
terapeutickych postdp (Skodova, Jedtka, 2003). Pizovani dokumentaich
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3. Logopedicka diagnostika

videozaznam je dnes porrné snadno dostupné — velkéast rodin ma fehravée a
rodinné situace se snazi amatérsky dokumentovatana cast privatnich klinickych
logoped: ma kameru ve vybavsveé ordinace. Spravna diagnostika jgedita pro terapii.
Spravna terapie palatolalie jélézita pro volbu metody (Skodova, Jeh, 2003).
Hodnoceni a analyza ziskanych vyskedi jejich interpretace je fedpokladem pro
stanoveni z&recné diagndzy (Kerekrétiova, 2008).ti PdalSich diagnostickych a
rediagnostickych gtenich je dlezita reliabilita a validita, je nutné brat v potgriciny,
stupai velofaryngalni dysfunkce a palatolaligiizmaky i jejich vliv na celkovou kvalitu
Zivota — to je pedmétem sowasnych vyzkura v oblasti naruSené komunik@ schopnosti
(Quiality of Life). Dilezitou roli hraje spoluprace s rodinou a Skolaémci komplexniho
diagnostikovani (Kerekrétiova, 2008).

Zawrecna diagnosticka zprava byeha obsahovat nalezitosti oficialniho dokumentu. |Bod
toho, komu je adresovana, byla mit @izptisoben rozsah, terminologii i #gob psani.
Méla by rozhodn obsahovat fesné a jasné vysledky diagnostiky, vilastni pozarbea
doporieni (Kerekrétiova, 2008).

Logopedicka diagnostika e byt realizovana ze dvou pohled kauzalniho (3.2) a
symptomatického (3.3) (Kerekrétiova, 2008). Oba jdetailr# popsany nize.

3.2 Kauzalni pristup — diagnostika velofaryngalni dysfunkce

Kauzalni pistup se zawfuje na diagnostiku fi¥iny vzniku naruSené komuni&ai
schopnosti — u roz&pi obliceje zejména na velofaryngalni dysfunkci. Diagnastiky
meéla byt realizovana v tomto padi: anamnestickyizeny rozhovor a dotaznik, dale
percegni a nakonecifistrojova vyseeni (Kerekrétiova, 2008).

Pii vySeteni je dileZité zjistit zejména stupevelofaryngealni dysfunkce - jedna-li se o
insuficienci, inkompetenci nebo nespravnaweny velofaryngalni mechanismus. Za
percegni vySeteni pak dopluji metody pistrojové (Kerekrétiova, 2008). Detailrobe

tyto varianty popisuji nize.

3.2.1 Percegni vySeteni velofaryngalni dysfunkce
Percepni vySeteni velofaryngalni dysfunkce je zaloZzeno na soémigie¢covém projevu

ditéte (Kerekrétiova, 2008). PouZivaji se tyto metody:
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% pozorovani
V piipac pozorovani se snazime o zachyceiropené situacéitéte, nejlépe v domacim
prostedi (video), nebo institucionalnim priedi (Skola, Skolka) —ip hie s vrstevniky,
spoluzaky aj. Pozorujeme celkové chovaniisgh komunikace verbalni, nonverbalni,

komunikani strategie, emocionalni projevy#é (Kerekrétiova, 2008)

« explor&ni metody

Pouziti exploranich metod znamena situaci, kdy ralposkytuji informace o jejich dit.
Muzeme je povazovat za dobré diagnostiky &Swmou maji zdjem de¢ svého ditte,
porovnavaji jej s vrstevniky, se sourozenci v daméku (Kerekrétiova, 2008), uzivaji se
tyto metody:

o0 anamnesticky rozhovor — fizené interview zagiené na hodnoceni,
diagnostiku, pesné zgazeni problému, planovani terapeutickych strategii,
pro ziskani a odevzdani informaci

o dotaznik — ma obsahovat srozumitelné otazky- jedndméa otevené i
uzaweneé, dostatmé¢ podrobné, aby wly vypovidajici hodnotu;
povazujeme ho za validni nastroj poskytujici relidb informace;
informace z dotazniku by seélm shodovat s informacemi, které zjisti
logoped svym vySétnim

» pouziva se dotaznik Kerekrétiove (2003) - je ceor
k diagnostikovani hypernazality (20 otazek) a hygzality (30
otadzek) (Kerekrétiova, 2008)

« specialnicast vySeaeni

Cilem tétocasti vySeteni je zjistit anatomicky a fukki stav ped operaci orofacialniho
rozS€pu i po operaci (zaznamenat druh répdt pongr celisti, vySku klenby patra,
pooperdni jizvy, piipadré tvar, velikost a lokalizaci oronazalni fistuly pate). Zji¥uje

se funkce velofaryngalniho mechanismu pomoci jeddo@é metody - jecast&€né
pozorovatelna ip fonaci A a Siroce rozeenych uastech, pro zji&ti cinnosti
velofaryngélniho mechanismu @nnosti nekkého patra se vyZaduje fonace hlasky |
s vyplazenym jazykem. Funkce struktur podilejicgsh na velofaryngélnim zé&w pri
fonaci izolované hlasky ale nemusi byt shodn§ineosti @i plynulé feci. VSe se

zaznamenava se do protokolwkke patro, uvula, Passavatval, spoludast s¢n a zadni
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sttny faryngu na vytvieni patrohltanového zé&w, horni ret, jazyk, chrup, mezlistni
vztahy, souhyby a jinéfaruzené vyvojové anomalie.

VySeteni funkce patrohltanového uzéw je nutné vraném éku ditte vzhledem
k moznému vyskytu velofaryngalni insuficience v @#&im wku — postai, kdyz dit
produkuje ®kolik zawrovych hlasek ve sl@av— vyslovnost tohoto je prognosticky cenna,
dulezita je diagnosticky nejen spravna artikulacelezip, ale i druh vadné artikulace —
kompenzani nahrazovani hrtanového razu faryngalnimi frikati atd. (Kerekrétiova,
2008).

3.2.2 Diagnostické testy a metody

Na pistrojovou diagnostiku je pigbna logopedicka ffjprava — zejména nacvik
pottebnéharecového vzorku. Konkrétni vydemni pak pat vétSinou do rukou foniatra (viz
2.2) (Kerekrétiova, 2008). Pro uplnost zde uvadifev pouzivanych metod, jejich
detailni popis obsahuje (viz Tab. 8 — 10)

A. Zakladni vySettovaci postupy

» Standardni Gutzmanova A-l zkouska
Czermakova zkouska

ZkousSka otofonem

Zkouska nafouknuti t¢éa
Schlessingerova zkouska

Palp&ni zkouska

Seemanova emocionalni zkouska
Seemanova reflektoricka zkouska
Nadoleczného zkouska ¢&ni hlavy
Arnoldovo diagnostické pravidlo
Velofaryngometr

Nanometricka zkouSka

N-indikéator

ZkouSka pomoci hvizdani, foukani
Piti slamkou

Schopnost udrzet vzduch v Ustech a uvolnitijiela® pred nos aies Usta

V V.V V V V VYV V V VYV V V VYV V V V

Spravig artikulovat explozivy P, B, K, G ve slabikach
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B. Pristrojové vySefovaci metody

> PFrimé — direktivni

o

O O O o o o o

Radiografie

Kineradiografie
Videofluoroskopické vyséeni
Ultrazvuk

Endoskopie
Nazofaryngoskopie
Fibroskopick& metoda

CT vySeteni — uplatani

» Nepiimé — nedirektivni metody

o

O O O o

Elektromyografie
Nanometr
Aerodynamicka analyzy
Snimani vibraci

Sonogravicka analyza (Kerekrétiova, 2008)

< zawretné hodnoceni

Na kon€&né zhodnoceni dost&teosti ¢i nedostaténosti velofaryngalniho mechanismu se

pouziva Pittsbursky screeningovy test (viz Tab, kigry poskytuje hodnoceni rezonance,

artikulace, nosni emise, fonace, grimasy nosu +a§ka0-4 body, jeho spolehlivost je

vysoka (Kerekrétiova, 2008):

Tab. 11: Pittsbursky screeningovy test (Kerekrétj@&008)

Pittsbursky screeningovy test

mozna kompetence 1-2 body

o]
0 mozna inkompetence 3-6 biod
o]

o velofaryngalni kompetence: 0 hiod

velofaryngélni inkompetence 7 a vice bod
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Na zaklad udaji a vySeteni je pak patrohltanovy uz&vhodnocen jako dostatey,
mozny, nedostatay (Kerekrétiova, 2008).

Z logopedického pohledu jefeba zdraznit, Ze i u dostateého velofaryngéalniho
mechanismu se mohou nachazet chyby dentélnilvodoe (dentélni dyslalie§i jiného
puvodu, které nesouvisi s velofaryngalni insuficiefjevit se nize sigmatizmus nazalis
nebo zvySena hypernazalitd pokalu I, U, kdy je&t malé dti po operaci neumi pouzivat
vytvoieny mechanizmus, nebo ho nepouZzivaji koordin®vardalsimi artikuldnimi
pohyby, ¢i nebo névykov setrvavaji u nasénovani vydechového prouduigs nos
(Kerekrétiova, 2008).

Mezi odborniky panuje shoda v tom, Ze standardiapwerorek plynulé konverzai reci

je pro funkci velofarynhalniho mechanismu jedinyadignim testemCasto jednoduchy
slovni test poskytne reliabif$i hodnoceni patrohltanového mechanizmu nez 8lozit
vySefovaci postupy a metody, jez jsou navic &¥r@ Kklinicko-logopedické praxi

nedostupné (Kerekrétiova, 2008).

3.3 Symptomaticky pristup — diagnostika palatolalie

Diagnostika palatolalie vychézi z vy&ti jednotlivych dilich oblasti dlezitych pro

verbalni komunikaci (Kerekrétiova, 2008):

> vySeteni oromotoriky

Pti hodnoceni oromotoriky jeutezita rychlost, gesnost, koordinace pohybposuzovani
izolovanych pohyb, sekvenci, diadochokineze aj. Existuje dotaznikmbovany na tyto
dovednosti — auto Burhop, Determann, Dirks a Schmilling jej vytilo v roce 1998.
Hodnoti funkce it a tv&i, jazyka, sani, foukani polykani a mimické svafeirekrétiova,
2008).

» vySetenitedi
Vyznam spravné diagnostiky a logopedické terapidijezity — zvla§ proto, Ze Urovie
fe¢ového projevu slouzi plastickym chirdig jako validni kritérium k hodnoceni
uspesnosti operéniho vykonu (Skodova, Jedkia, 2003).
Zakladem logopedické diagnostiky je spontanni, detlny a souvislyietovy projev.
Basntka, vypraeni ¢i reprodukce textu odhali vic nez izolovana slairaslabiky.
Specializovanou analyzieci pii palatolalii vypracovala aitila a zavedla Kerekrétiova
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(Kerekrétiova, 1986 in Skodovéa, Jett, 2003). Tato analyza hodnoti celkové naruseni
komunikani schopnosti — vysledkyet do ti skupin:
1. intraoralni tlak vzduchu je adekvatni, velofarymjauzawer je dostateny -
artikulace je spravna, artikulace se upravujekalidce s minimalnim pem chyb
2. intraoralni tlak je neadekvétni pro nedostagevelofaryngaini uz&yr, oronazalni
komunikaci nebo oboji — artikulace hlasek je ngoreemém mist ale s oslabenou
tenzi a unikem vzduchu nosem, vadna artikulacertbxsty raz, faryngathtvorené
souhlasky, posun artikulai baze vzad) s dobrovolnym Unikem vzduchu nosem a
oslabenou tenzi
3. ie¢ je nespravna vigledku kombinace s poruchami sluchu a mentalnrdata
(Skodova, Jedtka, 2003)

Formalni vySeeni ie¢i ma pesné ptadi a usptadani — sleduje konkrétni fonémy
vychazejici z vyvojove hledisko dié:
1. napodobovani izolovanych zviukzvirat)
. opakovani slabik — obrazkovy test pro 3-4lei@ (Kerekrétiova, 2003)
. opakovani & (s p‘evahou oralnich a nasalnich hlasek)
. souvislyfecovy projev (basrika, popis obrazku, narativ§teni)

. spontannifec

O 01 A WN

. test srozumitelnosti slabik a slov (Kerekretio2@08)

» vySefeni nosni rezonance

Pti logopedické diagnostice z&hené na nosni rezonanci je cilem zjistit, zda segeal
zmeénu nazality déasnou¢i trvalou a o jeji stupg ktery u palatolalie byvaueny
(Kerekrétiova, 2008). Hlavni ffginou hyperfunkce je nedostdt& c¢innost
patrohltanového uzéw a samostatnéi sowasreé se vyskytujici oronazalni komunikace.
Je to neZzadouci spojeni Ustni a nosni dutifiyrgalizaci jinych hldsek neZ nosovek
(Skodova, Jedtka, 2003). Na z&nu nosni rezonance ma vliv:

» lokalizace komunikace

» kvalita tkarg

* spolupisobeni kompenzaich mechanisin

» organové pekazky v nosnich cestach (co snizuji hypernazalifpolypy,

nador, z¥tSena adenoidni vegetace)
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» sila avyska hlasu

« kombinace souhlasek a samohlasek nebo souhlaskoping ve slo¥
» velikosteelistniho uhlu

» poloha jazyka (Skodova, Jetka, 2003, str. 238)

Diagnostika nosni rezonance je zaloZzena zejmémaljaktivnim hodnoceni vygejiciho
— vramci objektivizace se r@stji pouziva hodnoceni vice odborniky — deegtji
klinicky logoped a foniatr: viiznych¢asovych intervalech, rozhych situacich a v rdmci
dlouhodobého pozorovani (Skodové, Jédij 2003).

> vySeteni artikulace

VySeteni artikulace je zaloZeno na subjektivnim hodnb@ema zaklagl sluchového
vhimani jednotlivych fonéin— na zaklad artikulainich tesk a porovndvame se spisovnou
vyslovnosti stanovenou v Pravidlech spisovné vysbeti (Krd 1984 in Kerekrétiova,
2008).

Pti palatolalii je typicky poruSena artikulace saméddk i souhlasek. To je zavislé na typu
rozS€pu — spolupsobi tu dalSi faktory, které mohou artikulaci owitv— neplati, Z&im
vétsi defekt, tim ¥tSi funkéni porucha (Skodova, Jetltia, 2003).
Izolovany roz&fp rtu je sice nejndpadjsi kosmeticky defekt, ale na artikulaci nema
zésadni vliv. Problém je, kdyZ je ret po operadiyid kratky — pak nelze utwd pevny
uzawr u obouretnych hlasek P, B, M. Bipak WtSinou kompenzuje mechanismem
priblizeni hornichrezaki k dolnimu rtu — coz je zvukéwdost&ujici, ale esteticky napadné
(Skodova, Jedtka, 2003).
RozSEp tvrdého a rtkkého patra nema sice esteticky dopad, ale prioudatii — zvukovou
strankureci a srozumitelnost — ma dopadtsi. Ri vySetovani samohlasek jeilbzité si
vSimat polohy jazyka, po#n orality a nazality i¢elistniho Uhlu. Souhlasky jsou typicky
deformovany — nejménjsou poskozeny nosovky, nejvice explozivy, frikgta afrikaty —
hlasky, které vyZaduji pevny patrohltanovy ugd{Skodova, Jedika, 2003). Nejizngjsi
varianty souhlaskovych deformaci:

% slySitelny unik vzduchu nosem — postizeny explozivynelze utviéit zawr a

explozi na odpovidajicim mistfrikativy a afrikaty zni i Uniku nosem slah pri

jejich zesileni se Selest zvySuje, zlepSi sienpirném stlgeni nosniho atipi,
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sekundéarnim kledkem Uniku jsou Selesty, chrapoty, Sumyiangch mistech —
pusobi na poslucke neesteticky a rusiv

% nedostatény intraoralni tlak — souhlasky tkeny na odpovidajicich mistech se
snizenou tenzi a nazalniniigechem nebo stglatnym patrohltanovym Selestem,
zhorSena srozumitelnost, nutna spolupracelistnim chirurgem — rozhodne o
chirurgickémreSeni, indikace operace patra

% posun artikulani baze vzad - souhlasky se iivma jinych mistech artikulace —
n¢kdy posunuta natolik, Ze se souhlasky ani nahradmky netvdi vibec a
zustavaji jen deformované samohlasky (samohlaskedp (Skodova, Jedika,
2003).

Existuji slovni artikulaéni testy — di imituje opakuje testované slovo po vys@tim.
piedntty osoby, dj znazorkny na obrazku - bysjSi dti u slovnich test opakuji po
logopedovi i jeho vyslovnost a tim se zkreslujeaatskuténosti (Kerekrétiova, 2008).
Artikulace kazdé hlasky se hodnoti n&a#u, uprogied a na konci slova, ve spojeni se
samohlaskami i souhlaskovymi shluky, zaznamenawdmneaznamového archu: spravna,
nespravna,nahrazovand, vynechana hlaska (Kerekagf2608).

Existuji i specifické artikuléni testy pro palatolalii — hodnoceni artikulageht hlasek
které vyzaduji nejpewsi velogaryngalni za&v a dostatény intraoralni tlak vzduchu:
explozivy, frikativy a afrikaty - zé&chto hlasek se skladaji slova v artikiéch testech pro
palatolalii.

Vyhodné jsou i situani obrazky, kdy vySétjici mize zhodnotit artikulaci ip plynulém
verbalnim projevu. NejesrgjSi informaci o artikulaci poskytne spontanni, ndirn
zrychleny a citow podbarvenyecovy projev (Kerekrétiova, 2008).

Jako kritérium vyhodnoceni téstze vyuZit zfisob a misto tvorby jednotlivych hlasek,
dostaténost intraoraliho tlaku vzduchu a&itemnost nosniho Uniku slySitelného nebo
viditeIného (zrcatko) (Kerekrétiova, 2008).

Existuji zahranini testy artikulace: lowsky artikulai test je realizovan pomoci
pojmenovavani obrazk hodnoti 43 fonéin Explozivy, frikativy, afrikaty, jednotlivé
hlasky hodnoti z hledisky Spatného typu artikuladewsky test vSak neodpovida
moznostem malychéti — Van Demark a Swickard vypracovali jednodu8st pro 3-4leté

déti — hodnoceni artikulace fonénB a P v souboru slov a jim odpovidajicich obfazk
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Tento test diagnostikuje nedostatg intraoralni tlak vzduchu a nosni Uniki produkci
exploziv P a B a indikuje velofaryngali insuficieifiserekrétiova, 2008).

Bzochiv artikulatni test zahrnuje artikulace vSech souhlasek watka, uprosed a na
konci slova, pt typa artikulatnich chyb: nosni Unik, deformovana artikulace, ggtirché

nahrazovani, kompenga nahrazovani a vynechavani (Kerekrétiova, 2008).

K hodnoceni artikulace je zapebi zaznamenat if@inu nespravné artikulace — jako
nedostateny zawr na rtech, nespraegn artikulujici organ, poruchu chrupu nebo
mezielistich vztali aj. zaznamenat, zda se jedna o mogilalii, paraldyslalii prostou,
vyvojovou¢i dentélni (Kerekrétiova, 2008).

> hodnoceni srozumitelnogeci

U palatolalie ovliwiuje srozumitelnost nejen artikulace, ale i rezoeariosalita hlasu,
modula&ni faktory, Grové obsahové stranky, foneticky kontext, mluvni vaetovy styl,
momentalni psychicky stav, Gnava a mira motivaded6va, Jedtka, 2003, str. 239).
V poslednich letech se palatolalie jako doprovogfignak roz&pu patra ani neprojevi -
podminky pro vytvéeni velofaryngalniho uzéw jsou vytvdgeny v raném stadiu vyvoje
feti — e ma mozZnost se vyvijet spravabsaho¥ i formalns (Skodova, Jedika, 2003).

Srozumitelnost se vyhodnocuje v plynulé konvéniareci piimo nebo z kvalitniho
zdznamu. Pro objektivnost se pouziva staj@sovy vzorek — produkce stejnych slov,
stejného fibéhu, popis obrazku, Ize pouzit i nesmysiné slabskyya, nedoko¥ené i celé
véty. U nesmysinych slov je vyhodou, Ze je diagnastikesrejSi. Naopak ve &ach se
piiblizime lépe normalni situaci (Kerekrétiova, 2Q08)

Konverz&ni srozumitelnost ovlifuje i prozodie, momentalni psychicky stav, Unava,
tréma, zloba a jiné emoce. Omezenim pro srozuroieheci je nizky Wk ditéte a s tim
souvisejici mald slovni zasoba, nezralost, dastateryvinuty foneticko-fonologicky
systém, nemoznost pouziti fnodnoceni vzorek plynulé konvetra reci (Kerekrétiova,
2008).

Riziko je i z hlediska vy3atjiciho — pokud s klientem pracuje dlouhodobvykl si na
jehoie¢ a mize tedy pistupovat neobjektivh— za dobu spoluprace mu ughia rozumi.

Také pod¥doma snaha o zlepSeni staviize vést k pozitivéjSimu posuzovani.
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Pro hodnoceni srozumitelnosti se mohou pouzivatuzmaci Skaly: jednoduché,
nenar@né nacas a provoz. Copeland hodnoti srozumitelte&itna Skale velmi date —
dohe — Spatt— velmi Spatt srozumiteln&ec (Kerekrétiova, 2008).

Walter (1987) mactyrbodovou hodnotici Skalu (Obr. 5) — nesrozumiteldpatna,
dostaténa, dobra (Kerekrétiova, 2008, s. 102).

Obr. 5: Waltrovactyrbodova hodnotici Skala

1 2 3 4

nesrozumitelna Spatna dostateéna dobra

Faircloth, (1971) zaklada hodnoceni na indexu srotainosti slabik a slov — k tomu je
potieba zjistit celkovy p&et produkovanych slov a slabik aget srozumitelnych slov a
slabik - index srozumitelnosti. Index srozumitelinge dan ,pon¢rem celkového piu
srozumitelnych slov k celkovému ¢a produkovanych slov* (Kerekrétiova, 2008, s. 102)
DalSim zmisobem hodnoceni srozumitelnog&ci je identifikatni metoda. Jetasow

-------

kombinaci uvedenych metod (Kerekrétiova, 2008).

KdyZz posuzujeme srozumitelnosi pii palatolalii, musime zohlednit i jinou moZnost
jejiho zhorSeni: vyvojova dyslalie, zubni dyslaligpsun artikuléni baze dozadu a
piitomnost kompenzaich artikul&nich vzoii. V souvislosti s porusenou nosni rezonanci
a nosnim unikem vzduchu srozumitelnost vygazwvlivni stedni a &zky stupaé
hypernazality bez slySitelného nosniho Uniku a $gSitelnym nosnim Unikem
(Kerekrétiova, 2008).

Sell a Grunwell (1990) hodnoti srozumitelntet pii palatolalii takto:

vynikajici srozumiteln&e¢ s minimalni nazalitou

dolre srozumitelnde¢ s mirnou nazalitou

dostaténé srozumiteln&es s £zkou nazalitou

A

Spatré srozumiteln&ec s €2kou nazalitou (Kerekrétiova, 2008)
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Kerekrétiova (1993) pouzivdyistupiové hodnoceni:
1. vyborna
2. spole&ensky unosna
3. hute srozumitelna
4

. hesrozumitelna (Kerekrétiova, 2008)

Cleft Audit Protocol for Sérech (CASP) vznikl jakednotny a obech prijatelny
diagnosticky nastroj na hodnocerieci pii rozS€pu patra, je jednim z kritérii
srozumitelnostteci. Hodnoti se spontanié¢ Skalovanim, pcemz rozhodujicim kritériem

je srozumitelnost pro znamé a neznamé postigctiéerekrétiova, 2008).

> diagnostika vyvojdedi

V souvislosti s diagnostikou palatolalie jeleFité zjistit i diagnostiku vyvojéeci. V tomto
piipadt by mela byt respektovana zdsada komplexnosti: diagrediik n€éla zahrnovat
zreflektovani dosazené uravn foneticko-fonologické, morfologicko-syntakticke,
sémanticko-lexikalni i pragmatické roviny (Kereko#t, 2008).

P diagnostice vyvojgeci je tieba hodnotit dé komplexrg. Hodnoti se stugiea Urove
fe¢ového projevu, détv kontextu spol&enského detového progedi, které formuje nejen

fecovy projev — posuzujeme faktory biologické i speleské (Kerekrétiova, 2008).

Pro posouzeni typu odchylky se da pouZzit srovnamitegenezieti — tti diagnostické
smery dle Lehyové (in Kerekrétiova, 2008):

1. kategorialni sr&r zahrnuje itidéni déti do jednotlivych diagnostickych kategorii,
jedna se o medicinsky model, jeho cilem je popgatptomy a z#adit dit do
n¢které z moznych kategorii podlefepglpokladaného faktoru, ktery dmwbil
naruseny vyvojieci, vtomto gipad je to orofacialni rozsp, porucha sluchu,
piipadré mentalni retardace

2. sner orientovany na specifické schopnosti, procesypasabilosti, které jsou
pottebné pro normalni osvojovamnéi a pouzivani komunikace, jealozeny na
zjistovani slabych a silnych stranek &tics palatolali

3. zameteni na lingvistické a komunikai vzorky dti z hlediska jejich formy - tento
fonologicky @istup se preferuje v posledni @ol diagnostice a terapiiétd s
velofaryngalni insuficienci a palatolalii, patsem i pragmaticka, lexikain

sémanticka rovina a morfologicko-syntakticka: jecd@ao symptomatickyifstup,
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ktery se vyrazé orientuje na zakonitosti a §eh normalniho vyvojefeti a

osvojovani jazykovych schopnosti (Kerekrétiova, 800

Cilem logopedické diagnostiky je hlaynstanovit vyvojovou Urove fe¢i u ditte.
Chronologicky vyvoj nekoreluje s Urovniecového vyvoje, existuje proto vice
kvantitativnich ukazaté| které pomahaji fiesrt¢ vymezit stadium vyvojaeci: MLU —
priabérna délka vypodi je metoda pro zhodnoceni expresivni stréifeky kdy hodnotime
artikulaci i prozodii: melodie, ffizvuk, diraz, tempo, rytmus (Kerekrétiova, 2008).

Dale sledujeme gramatiku, aktivni slovni zasobgkalaki i grafickou stranku projevu
(¢teni, psani, pdtani). Gramatika se hodnoti n&chito oblastech: jednoduché ukoly,
narace, reprodukovani textu pribéhu, kterécte a vypravi vysétjici, dale doplovani,
ukonten vét zaatych logopedem, popis sititrdho obrazku, spontandéc pii fizeném
rozhovoru, spontanni monolog, samostatné vymavZjistujeme pouZziti jednotlivych
slovnich druli, spravné ohybani, pédek slov ve &t¢, tvoreni jednoduchych i slozitych
vét a sou¥ti, schopnost pojmenovat gramaticky spraphednety a situace, v nichz se
dit¢ nachazi. Dale se zkousSi vyfaslaci pohotovost, iféhavost pojmenovavani a vazby
stereotyf na zivotni situace, ovladadasovych pojm, schopnost zobéovani, abstrakce
v souvislosti s dosazenym fyzickynskem (Kerekrétiova, 2008).

Ke stanoveni korimé diagnodzy je nutné logo vyseni doplnit o vySéeni psychologické
— nonverbalni slozky, protozZe u palatolalie s oga¥th a nespravnym vyvojeiieci byva
napadna disproporce mezi verbalnim a nonverbal@m |

Velmi dilezitou sodasti psychologického vygeni je gipravenosti ditte s roz&pem na
Skolu. Zji¥uje se pedSkolnim screeningovym vysehim. Jejich cilem je zachytitél
negipravené na Skolu a dopditi jejich odklad. Optimalni je dopoteni k realizaci
stimulanich program na rozvoj zji&nych deficitnich schopnosti j€Spred vstupem do
Skoly (Kerekrétiova, 2008).

> vySeteni hlasu

VySeteni hlasu je satasti zakladniho logopedického vy&ati, je dilezité pra¢ u poruch
velofaryngdlni insuficience, kde je riziko vyskywyssi. Dikladné a odborné vygeni
hlasu pati do rukou foniatra a otorinolaryngologa, o jejictéery se pak logoped opira.

Foniatrické metody vys&ni hlasu obsahuje Tab. 8.
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Logoped provadi orientai vySeteni, kdy se hodnoti hlagipmluveni a zpvu. Sleduje
fonaci @i ¢teni, mluveni, zaznamenava hlasovyatak, hlasovy rozsah, polohu, barvu a
silu hlasu. Je-li fonace niémérend, je nutno ji dale tdladnd vySetit (Kerekrétiova,
2008).
Ve specifické anamnéze sleduje logoped rizikovéofgk které by mohly byt iikinou
vzniku poruch hlasu — u palatolalike to gedevsim: velofaryngalni insuficience, ndhradni
kompenzani fonani a artikul&ni navyky (hrtanovy raz, hlasivkoveé frikativy). Dyt
zmeény mohou byt ficinou organovych zgn na hlasivkach. Nespravna hlasova technika,
zneuzivani hlasu, étské Kiklounstvi, ¢asté za&ty hornich cest dychacich, alergie aj.
Sleduje i osobnost a interpersonalni vztahy v rodigirSim kolektivu. V nevyhotljsou
vadcovské typy se snahou prosazovat se zvySenoutdsasieci. Logoped nesmi
zapomenout na poruchy hlasutstedku poruchy sluchu, kteratge byt s orofacialnimi
rozSepy spojena (Kerekrétiova, 2008).
Z hlediska logopeda sledujeme a hodnotime velikmsghu a pohyby hrtanwipdychani,
fonaci, mluvenéeci a zgvu. Pozorujeme i WjSi hrtanové svalstvo, jeho ndp reliéf
krénich zil v klidu a pi fonaci. Sledujeme a zaznamenavame vtahovani gugtinulé
drzeni &la, snizenou pohyblivost ztuhlost dokglisti, zvySené svalové né&p jazyka a
jeho retrakci dozadu, také souhyby ¢bje a nosu. Hodnotime i typ dychani, frekvenci,
typ a hloubku nadechu, délku vydechu a jejich vn@jeu koordinaci (Kerekrétiova,
2008).
Hlas hodnotime i fonaci — fon&ni dobu, kvalitu hlasu (Selest, slaby aspirovany
chraplavy, tlgeny). Zaznamenavame:
» Kvalita hlasu —€istotu a zbarveni — chraplavy, ostry, hypernazéiyponazalni
» Hlasovy z&atek — ve slovech Zmajicich na samohlasky, jak je lehky, dy3my
tvrdy
» Sila hlasu — zesilovanim a zeslabovanim fonovam®dkkasky jako hodnotime jako
nadn&rnou, slabou, ndpmérenou, nekontrolovatelnou; stejné hodnoceni se
pouziva i @i konverzaci, ¢teni, fednesu se sd¢asnou kontrolou a regulaci
hlasitosti.
Takto zjistime omezeny rozsah hlasitosti i frekveénhlasovy rozsah. Hlas hodnotime
jako @ilis vysoky, uzky, prorénlivy, diplofonicky (zdvojeny), pipadt zlomy hlasu ve
vysokych¢i nizkych polohéach (Kerekrétiov4, 2008).
Hodnoceni hlasu v podminkacBzinych klinickych pracoviSje subjektivni. Neni zagien

jen na projev akusticky, ale i na fyziologické dgfgziologické vnimani celych kompléx

40



3. Logopedicka diagnostika

Zavisi na schopnostech vy&giciho (odbornych &omostech, vlastnostech a pfad: na
muzikalitt) a nelze nahradit jinou metodou (Settldva, 1967 in Kerekrétiova, 2008).
Poruchy hlasu jsou velmi diferencované (etiologickymptomatologicky), nutné je proto
vychazet p diagnostice ziznych gistrojovych ngeni, tesi a hodnoticich Skal, doplnit
je o anamnestické udaje, odborné foniatrické a hatotaryngologické vyséeni a

hodnoceni hlasu a hlasového organu (viz 2. 2) (kKétimva, 2008).
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4 Palatolalie jako diisledek rozS&povych vad oblieje

Vzhledem k logopedickému charakteru mé prace jedagci kapitola ¥novana vlivu
orofacialnich roz$pu natec jedindi s timto postizenim.

V feCi se roz&pove vady oblieje projevuji jako naruSeni komunéa schopnosti zvané
palatolalie. Ta je w@kledkem organového defektu, ktery tgpbuje velofaryngalni
insuficienci — nedostatay patrohltanovy uzav, jehoz disledkem je otelena hukiavost.
(Kutalkova, Palodova, 2007).

Palatolalii tedy ozrljeme deformaci mluvy H rozSepu patrd (Edelsberger, 2000,
S. 233).

Piiznaky palatolalie:
= zmeny v rezonanci (otéena hukiavost)
= zmeny v artikulaci (posunuti artikutai baze vzad za roz§f)
= 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)
*  muze se vyskytovat opozdy vyvojieci (piiblizné 50% diti s palatolalii)
= nparuSeni neverbalniho projevu (timigpbem, Ze seffpemce informace fize
zan®iit jen na jizvu a nevnimat ostatni mimické signa{fgdelsberger, 2000;
Skodova, Jedtka, 2003)
Stupe palatolalie neni uginy 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
aroveir percepni ¢asti reflexniho okruhu (smyslové vnimani — zraklacls), Urove
expresivni ¢asti reflexniho okruhu (schopnoskepré napodobovat zvuky i pohyby)
(Kutalkova, Palodova, 2007).

4.1 Klasifikace palatolalie

Existuji mizné klasifikace palatolalie figemz kazdy autor pouziva k hodnoceni narusené

komunika&ni schopnostitizné stupa (Kerekrétiova, 2008).
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Tristupiova klasifikace dle Moleyové (1970):
1. fe¢ srozumitelna, artikulace konsonantoslabenda, samohlasky jsou lehce
nazalizované
2. jsou gitomny artikul&ni substituce a hrtanovy raz

3. ieC je nesrozumitelna, samohlaskova (Kerekrétiova826020)

Ctyistupiova Sovéakova klasifikace palatolalie (1978):
1. fe¢ nema napadné rysy palatolalie #2@me se objevit lehka ot@na hubiavost a
dyslalie
2. palatolalie neni napadna, havost pitomna je, alge¢ je srozumitelna a doé
socialre prijatelna
3. ie¢ je napadna, ale j@&Ssrozumitelna

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

Ctytstupiova klasifikace Kerekrétiové (1993) hodnief jako:
1. dobrou —e je dolie srozumitelnd, bez deféktypickych pro palatolalii s lehkou
poruchou rezonance slysitelnou pouze odb@amik
2. spole&ensky unosnou — ¥e¢i se vyskytuji zbytky palatolalie (mirna nazalita,
artikulace s oslabenou tenzi), gedovou komunikaci Gnosna mirdipnalka
3. hute srozumitelnou #e¢ je hite srozumitelna pro okoli a&kdy i pro nejblizsi

4. nesrozumitelnou — nesrozumitelna pro okoli i négil(Kerekrétiova, 2008, s. 21)

Jak je vidt, klasifikace aktualkjSi od Kerekrétiové se na rozdil od Sovakovy ze
sedmdesétych let liSi spiSe ozemaim jednotlivych kategorii, neZz samotnyntizpaky.
Dale Kerekrétiova uvadi, zalg teti actvrté kategorie se Zazuje jen velmi malo osob
s rozS¢pem, pevaha je v prvni a druhé(Kerekrétiova, 2008, s. 21). Stimto tvrzenim
koresponduji i poznatky z oblasti logopedické terapzsStpovych 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 ro#st je velmi @izniva,

pokud operace préhne Uspsre.
Mnozstvi @iznaka vieci je velmi riznorodé, existuje i nazor, Ze nejsou dva lidé

s orofacialnim roz8pem, ktéi by mli stejré naruSenodes (Aronson, 1990 in Skodova,
Jedlicka, 2003).
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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 iei. V predecovém stadiu je vitsledku
rozS€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, Jedika, 2003). Jinak se vyvoj igdiecovém obdobi nelisi, zvukikku nebyva
odliSny od normy (Kutalkova, Palodovéa 2007).

Vyvoj se z&ina lisit v obdobi, kdy détzatina vytv&et sva prvni slova. Pudoveé zvatlani je
tedy limitovano tim, jaké zvuky dii dovoli poskozeny organ vydavat (Skodova, édlj
2003). ZhorSend artikulace wsledku poruseni velofaryngélniho uzavse niize projevit
na srozumitelnostieci. Nejtezsi jsou pipady, kdyz di netvai souhlasky ubec —ieg je
jen samohlaskova (Skodova, Jekiti, 2003).

Prognéza je diky diagnostickym mozZnostem a afjgna technikam, kvalé
a komplexnosti odborné pe& velmi dobra. Usieh logopedické terapie zavisi néku pri
zahjeni pé&e, intelektu ditte i matky, na stavu sluchu a na osobnostitelitna wli,
vytrvalosti a mife ochoty diite i rodit ke spolupraci seleny terapeutického tymu
(Kerekrétiova, 2008).
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5 Terapie rozS&€povych vad

5.1 Historie I1é¢by rozStépovych vad oblieje

Prvni pisemné zpravy o vyskytu rogdt pochazi jest z obdobi ped naSim letopem
(Vohradnik, 2001). Prvni pokusy ochl rozSEpu popisuje Burian jako leptani okraje
roz8epu, nasledné sesiti zaalem shistu €chto tkani (Burian, 1956). Chirurgicky uzavirat
rozSepy rtu se d#lo jiz v 16.stoleti. Tvrdé patro se poprvé piitauzavit ve 20.letech
19.stoleti. Od té doby se chirurgie vyvijela azdnaSni vybornou Urowie(Burian, 1956;
Vohradnik, 2001). Podrobny popis jednotlivych etgipoje |&by orofacialnich rozgpi je

popsan nize.

Zminky o roz&povych vadach ohieje lze najit hluboko v historii. Z evropskych
vykopavek ve starém Korintu ze 4.st. p. n. |. pactsdcha hlavy s celkovym rozpem.
Ve staro¥kych lékdaskych spisech je dochovano malo udaj l&bé rozSepa, ziejme
nejstarsim autorem popiswby byl Aulus Cornelius Celsusz z g&ku naseho letogitu
(Burian,1956).

Ze druhého stoleti je dochovana informace o tomstaeyiecky |ék& Galén zavedl do
chirurgie k seSiti defektu cut-gut tj.¥sbatelny Sici material vyrobeny zdeh stev
(Burian,1956) Cinské pisemné doklady o:ni v dynastii Chin popisuji |éka-specialistu
pro chirurgii roz&tpu.

VIamsky chirurg J. Yperman (1295-1351) vydal prsaithrnnou publikaci o roz%iu rtu a
jeho I&eni. Tento dokument popisuje ragstvou vadu a jeji chirurgickoudbu: pouziva
okrvawni okraji a suturu niti, neuziva pomocnéie#y na tvéich, k odlelieni sutury
protahuje rtem dlouhou jehlu zafixovanou obmotamaskovanou niti do tvaru ,, leZaté 8"
(Dvordk, 2009b). Prvni dochovany nakres pro operaci stbaoného roz&pu je od
Ambroise Paré (16. st.), ktery uzival nazev ,zamysk”. Do konce 18. stoleti nenastaly
veétSi pokroky v Iéeni rtu.

Za vychodisko modernich metod Ize povazovat Mimwlt operaci (1844). Stanovuje
z&klady operéni techniky jedno a oboustrannych r@pstrtu za pouZiti trojuhelnikovitého
lalicku cervere. Hagedorn (1892) metodou pravouhléhddil poprvé zachoval Cupig
oblouk (luk), stejny princip pouzil Le Mesurier @9 u extréma Sirokych roz&ipa
(Burian, 1956).
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Némecky chirurg Wolf v sedmdesatych letech 19. siqbdto prvni vyslovil s drazem
zasadu, Zeipoperaci rtu je nutnofpsré obnovit svalovy kruh, zavedl mobilizaci a posun
rtu medialg (Burian, 1956; Dviak, 2009b).

Problematice &y a vyzkumu rozgpovych vad obtieje nasledoval v minulém stoleti
bourlivy rozvoj. Tvarce fyziologického operovani rozpi v Evrog byl Victor Veau
(1871-1949), ktery vypracoval postupy u jednotlivyw@d (Burian, 1956).

Chirurgové po provedeni prvnich operaci patrailtjige k dosazeni srozumitelféci a
kontroly nad unikanim vzduchu noserhbm fonace je nutné nejen udiadefekt patra,
ale umoznit kontakt #kkého patra s faryngealni¢abu. Proto Passavant v roce 1862
navrhl prodlouzeni patra a v roce 1865 prodloustrg a spojil sotasré se zadni
faryngedlni sthou. Sodasre s rozvojem chirurgie patra secata rozvijet i rehabilitace
feCi (Burian, 1956).

~Metodu trojuhelnikového lékku z laterdini strany rtu znovu propracoval v rd@52
Tennison, kdy v dolni¢asti rtu poméaha vytid fyziologicky Cupidiv oblouk. V

principech je metoda pouzivana dodnes."(Vokurkd@®9, s. 3).

S roz8&povou problematikou je Uzce spojeng®we vyznamnyesky akademik FrantiSek
Burian (1881-1961), zakladateleskoslovenské plastické chirurgie a jeden zitpili
vznikajici s¥tové plastické chirurgie v obdobi 1.éswvé valky. Ve 20. letech vypracoval
komplexni |€bu rozS¢pu v Praze. Prvni poznal, Ze rogstpredstavuje i kvantitativni

defekt tkani, nejen jejich pouhé rozpolceni. Jedado trvalé vyvojové poskozeni, tzv.
.fozstpovy iktus" (Vokurkova, 1999, s. 4).

Nyni je vCeské republice komplexni §& o dti s rozS&povymi vadami zaji&na velmi
dokre a ma dlouhou i dobrou tradici (Skodova, Jéalj 2003). Odstvi plastické chirurgie
se u nas vyvijelo zejména zasluhou zakladatelet@obboru FrantiSka Buriana (1881 —
1965). RziStm jeho zajmu byly pr&vrozené rozgpové vady obtieje (Tvrdek, Fara,
2007).

Snaha o komplexni centralizovanouwcipé i s orofacialnim rozgpem je zéaleZitosti
poslednich dvaceti let. V minulosti pracovali jetlimd odbornici samostatna o ditti m¢li
informace jen z pisemnych zprav, spoluprace meztiapsty nebyla dostatea, chyklo
spole&né rozhodovani a planovani¢eé coz zmenSovalo efektivitu g@ve srovnani s dnes

uznavanym interdisciplinarnim a transdisciplinarmitistupem (Kerekrétiova, 2008).
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5.2 Vychodiska terapie rozS€povych vad oblieje

RozSEp rtu nebo patra primampostihuje jen malodast lidskéhoda, presto je zdrojem
mnoha potizi viznych oblastech Zivota postizeného jedince a jetiny. Orofacialni
rozS€p mizeme vidt, slySet i nahmatat, i to ukazuje na jeho multielnmonalitu
(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 rodiné a ditti s orofacialnim
rozSe€pem je nezastupitelnd, mezidleZité oblasti podpory p#t nejen |ékéské
a chirurgické vykony, ale i dalSfigtupy:

» poskytovat nové informace

» byt oporou i potizich

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

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

* umoznit rodéam mluvit o problémech otégns

* pomoci rodéam projevit city, obavy

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

= mluvit o digti jako o osob, ne diagnoze

» 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 rozépem je dlouhodoby, probiha od narozeni az do
dosglosti (do 18-20 let). Centrem zajmu odbotiniy nengla byt jen vrozena vyvojova
vada, ale hlavadité (nebo dosgly) s touto vadou a jeho rodina (Skodova, 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 vysledi (Kerekrétiova, 2005; Skodova, Jetth, 2003; Kutalkova, Palodova,
2007; Kerekrétiova, 2008).

5.3 Multidisciplinarni p Fistup

Jak jiz bylo uvedeno, gé o dti s orofacialnimi roz&py se wastni fada odbornik
lékaskych i nelékgskych oboil, ktefi se podileji na terapii podle&ku a podle aktualniho
zdravotniho stavu dite (viz Obr. 6XSkodova, Jedika, 2003).
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Obr. 6: Multidisciplinarni roz&povy tym (Vohradnik, 2001; Skodova, Jetta, 2003;
Kerekrétiova, 2005; Kutalkova, Palodova, 2007; Keétiova, 2008)
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5.4 Kompetence jednotlivych odborniki

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

5.4.1 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).

5.4.2 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).

5.4.3 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

2 Prebiram terminologii Dvisika (2009b), toto oziani pouzivam v celé praci.
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také spiSe nahodnvrozert zkracené patro nebyva diagnostikovanidac (Skodova,
Jedltka, 2003). Jeho pé je zamdiena na podporu vyZivy a také navrhuje alternativni
zpasoby krmeni déte, podili se naipdoperani pripraw a pooperéni p&i. M¢l by Uzce
spolupracovat s rodinou die¢ (Kerekrétiova, 2008). Také sleduje celkovy vydigte

a podili se na tbé pridruzenych onemoemi (Dvordk, 2009a).

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

5.4.4 Anesteziolog
Vzhledem kadt specifickych potizi é&i s orofacialnim roz8pem by mdl byt
v roz8€povém tymu specializovany anesteziolog, ktery uUzapmlupracuje zejména

s plastickym chirurgem (Vohradnik, 2001).

5.4.5 Plasticky chirurg

Plasticky chirurg rozhoduje o opéram postupu a je zaénodpowdny. Cilem fisobeni
plastického chirurga je zajistit optimalni rekong&ti oblasti postizenych rozgem
a pitom eliminovat vliv operace na negativni vyvoj aébblasti (Vohradnik, 2001).
Principem operaci je sceleni rtu a patra, eventyalm dostat&né prodlouzeni vzad, aby

bylo mozné vytviit velofaryngalni uzasr (Skodova, Jedika, 2003).

5.4.6 ORL lékar

P&e ORL l|ékd#e se zarruje na sledovani kvality sluchu, kteraube byt snizena
vzhledem kiastym zastam s¥edousi, k Bmuz diti s rozS&povymi vadamiasto inklinuji.
N¢kdy mohou do uSniho bubinku viozZit specialni dremdibicku, kterd odvadi sekret ze
stredousi a zabtalje tak vzniku infeknich komplikaci (Dvéak, 2009a).

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

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

5.4.7 Foniatr

Foniatr diagnostikujéec, sleduje sluch a pbézrn¢ hodnoti anatomicko-furtki podminky
protec hlavre u velofaryngealniho uzéku (Kerekrétiova, 2008).

Také sledujeec z vyvojového hlediska. Foniatrickageelizce souvisi s pelogopedickou.
Foniatr vlastni individualnfecovou terapii di¢te s roz&pem nevykonava, jeho ukolem je
ale koordinovat logopedickou §éa jeji n&asovani v souladu s ostatnimi vykony, které
mohoufie¢ ovliviiovat (Vohradnik, 2001). Dale se snhazi pomoci pridveich opateni
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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,
protozecesky jazyk neppousti nazalitu ¥edi jinde nez u nosovek (Skodova, Je&kidi,
2003). V edoperani p&i dba foniatr na to, aby se nefixovaly chybné attkni
stereotypy a neposouvala se artiknlabaze vzad. Po operacitge indikovat maséaze
patra, které zabtiji tvoreni pooperénich jizev a posiluji stahy patra (Skodova, Jédij
2003).
Mezi zakladni postupy foniatra spada:
» v¢asna diagnostika
» Kkonzultace s roz&ovym centrem
» spoluprace s mistnimi logopedy
» sledovani celkového vyvojeci
» sledovani palatofonie
= pravidelné sledovani stavu sluchu
» indikace operénich vykori (zejm. odstragni nosni mandle)
» indikace sluchadel (jsou-li¢ba)
» indikace zhotoveni obturatoru typu patrové deslkdklgd pro artikulaci hlasek
druhého artikuléniho okrsku)
» sledovani nosni pchodnosti
= spoluprace s klinickym psychologem a logopedem dsilevhodného 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)

5.4.8 Klinicky logoped

Klinicky logoped je so&ésti komplexni tymove gé o dti s rozS¢pem a jeho prace uzce
souvisi s p& foniatra a rodiu. Z hlediska ¥ku ditte clime logopedickou terapii na
piimou (nad iti roky ditte) a nepimou (do fi let wku ditte), vzhledem k nmsovani

operace pak narfpdoperani a pooperéni.
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» Predoperani p&e
Predoperani p&e mela swij vyznam zejména v minulych letech, kdy bylytid
s orofacialnim roz8pem operovany az mezi patym a Sestym rokem (So%aKS).
V souwasné dob jsou operace rozjiu rtu a patra prov&dy v raném ¥ku, proto ¥tSina
déti predoperani logopedickou p# ani neprojde. Vyjimku tvid déti se submukdznim
roz8€pem a dti s vrozenym zkracenym patrem. Uvedené typy emiShemusi byt vas
rozpoznany, pozdni diagnoza pakiza vést k odsunuti operace aZz petitn roce ¥ku
ditéte, je tedy nutné zahajitgdoperani logopedickou p# (Vitaskova, Peutelschmiedova,
2005). Déle se fiteme setkat sifpady, kdy dti nemohou byt ¥as operovany z dalSich
divodi — pritomnost jiné vrozené vadyi onemocgni — a je tedy fedoperani
logopedickd p& Zzadouci (Vohradnik, 2001). Cilem klinického logda v této fazi
rehabilitace je udrzet vyslovnost jednotlivych ey @islusnych 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, Jedtka, 2003). Adekvétni ipdoperani
logopedickd p& vede ktomu, Ze se dinawi vyslovovat ¥tSinu hlasek spravnym
zpisobem. Je pe&gba upozornit rode na to, zee¢ se po operaci zase na kratkou dobu

zhorsi, ale pak setsinou zase rychle a natrvalo upravi (Sovak, 1978).

» Pooperani pé&e
S logopedickou poope¥ai terapii je teba zdit nejpozdji do Sesti tydi po vykonu a trvat
by meéla podle Kerekrétiové nejménrok (Kerekrétiovd, 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).

» Nepiimé logopedicka pée
Do tti let wku ditte se realizuje tzv. néima logopedické p®, 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
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poukazuje na problémy, které by mohly vlmthu vyvojereci nastat. D vétSinou neni
schopno cilené spoluprace, terapie probiha formmtruktaze rodi, jak adekvaté

v tomto obdobi rozvijetet, rozumové schopnosti a motoriku (Skodova, dkeli 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
odchylkam pedchazet; d) jak je usimovat, pokud vzniknou (Kerekrétiova, 2005, s. 99).
Jako druhou fazi této ndme terapie uvadjvcasny domaci interveéni program“ —
realizuje se zprostdkovar rodicem, ktery je uskrinovan a instruovan logopedem. Je
v kompetenci logopeda a zejména Middéti s orofacacialnim roz&pem (Kerekrétiova,
2005, s. 99).

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

» Prima logopedicka pée
Ptima 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, dka)i2003).
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 zadnym dal$im komplikacim (Skodova, dka)i2003).
Jednotlivé kroky se budou skladat #Zgmavnych cuieni na zdokonalenginnosti
patrohltanového uzéw: masaz rkkého patra, dechova, foukaci, polykaci, sactesvi
a hry (Skodova, Jedka, 2003).
Logopedicka korekce porusené nosni rezonance nrd@wgoogndzu, pokud je po operaci
velofaryngedlni uzay dostatény. Jde pak o to néit dité, aby jej z&alo pouZivat.
Hypernazalitu vyrazh zlepSuje i z¥tSenycelistni Ghel pi artikulaci — zde mize logoped
vyuZivat zgv. Dale se snazi dosahnout zlepSenéisrani vydechového proudu, coz
pomaha udrzet souvisly vydechovy proud vzduchu i{npjskani nebo foukani spojené
s fonacf). To je zakladem pro vyvozeni a nacvikativ (Skodova, Jedika, 2003).
Dale se logoped snazi o zmenseni mnozstvi vzduaikajiciho do nosu. Nejprve je
mozné vyuzit mechanickou dopomoc — lehkym ¢stiém nosnich idel, pouzitim

vatovych tampoi, ale jenom v prvni fazi, aby se &ita tuto techniku nenavyklo a riglo
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se wdome ovladat vydechovy proud vzduchu a&aovat ho jednou do Ust a podruhé do
nosu. Na kontrolu Uniku vzduchu nosem pouzivameéitko; kovovou destku nebo
otofon (Skodova, Jedka, 2003).

DalSi oblasti logopedické terapie je sluchovy difeiani vycvik, jehoz cilem je ndit se
rozeznavat hypernazalituigdi jinych, ve vlastnifeci ze zdznamu a ve vlastniimé feci.
Je-li velofaryngealni uzé&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 zménit 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. automatizacail&€itou sodasti je nacvik fonematického rozeznavani
hlasek — pokud ditnedovede podobnost hlasek sluchem odliSit, idenje pak spravn
napodobovat (Skodova, Jeda, 2003). Vychazime ze stejnych zésad jako u ligsla
specifickou so&asti nacviku u velofaryngealni insuficience je waizartikulgni baze
vpiedu na odpovidajicich artikgldich okrscich. Blezity je princip minimalni akce —
vyslovovani pi svalovém i psychickém uvadni. Na rozdil od dyslalie, Uprava artikulace
u ditte s palatolalii vyZaduje podstatdelSicas (Skodova, Jedka, 2003).

VSechny oblasti logopedické terapie shrnuje tab. 3.

5.4.9 Stomatologicka pée

Stomatologicka pie z&ina kratce po narozeni a Kdraz uzavenim vyvojecelisti. Podle
typu roz8pu miZze vyZadovat &ast dalSich specialisina dentici: ortodontistyielistniho
chirurga, protetika, paradentologagtského stomatologa. Ortodontickacpéje velmi
narana, protoze roz&y mohou doprovazetetné deformacecelisti, nepravidelné
prorezavani zub a jejichcasta rotace, pro nedostatek mista se zékghynpraezaji mimo
fadu. Z hlediska logopedického je pro vywefi vhodné upravit chrup co nejde, ale
z pohledu stomatoldga stomatochiruriy potrebuji vykony pozési veék, aby dalSi st
negativré neovlivnil vysledek chirurgického vykonu (Skodovédlika, 2003).
Stomatolog bude oelvat chrup ditte kEZnym zgisobem nejspiSe asco ¢astji nez je
obvyklé, protoze zejména u celkovych répfitbyva zvySena kazivost zaub

U nejsloZigjSich typi rozS€pa maze protetik vytvait protetické ndhrady dkterych zuli
(Dvorak, 2009a).
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Tab. 12: Oblasti logopedické terapie (Kutalkovaldelova, 2007, s. 19)

Oblasti zajmu
logopedické terapie
v piredie¢ovém

stadiu

informace pro rodie

poit je o spravné stimulaci

v predrecovém obdobi

sani a polykani

zejména kontrola spravnéhaipéhu

téchto mechanisi

prevence nezadoucich nauyk

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 slozen

stravy

napodobovaci reflex

jeho podporaif 2vatlani,

napodobovani slabik

pasivni slovni zasoba

jeji cileny rozvoj

dychani

formou hry, spoijit s rytmizaci

Oblasti zajmu
logopedické terapie
v priabéhu vyvoje

reci

informace pro rodie

vyswtlit, jaky vyvoj v oblastifeci

mohou po prvnim rocetekavat

aktivni slovni zasoba

cilena podpora rozvoje fyziologickéhg
vyvojeieti, pribéZzné 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 uzéxw

prevence a sledovani rizikovych obla

sti

poruchy vyvojaeci

sledovani vyskytu symptain

poukazujicich na opoZdy vyvoj regi,

sluchovou vadu, mentalni retardaci aj.

prevence vyskytu dalSich poti

v iedi a hlase

K

sledovani vyskytu palatolalie,
f
palatofonie, hrtanového razu, soufiyh

a sowint mimického svalstva
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5.4.10 Rodice

Rodike maji v péi o déti 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&tpového tymu (Kerekrétiova, 2005).

5.4.11 Kilinicky psycholog

Klinicky psycholog méa 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). Ra@ 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 popsana v kapitole 2.
Nejistotu rodén zvySuji i nestejné informace poskytovarignymi specialisty. Proto je
velmi dilezitd koordinace p® i podavanych informaci ze strany jednotlivydiena
terapeutického tymu (Skodova, J&ké, 2003).

Je dobré, kdyz psycholog hned za@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).

Dale je v kompetencich klinického psychologa porpticteSeni vychovévzdilavacich
problémi, diagnostice mentalnihdecového, emocionélniho a socialniho vyvojesiit
poradenstvi § vybéru povolani, pedmanzelské poradenstvi, pomoc a poradenstvi p
psychosocialnich, emocionalnich a osobnostnich I@mdch zejména v pubért

i v dosglosti (Kerekrétiova, 2008).

5.4.12 DalSi odbornici

Podle pateby jsou v roz$povém tymu zastoupeni jéSdalSi odbornici: antropolog,
zdravotni sestry, pedagog (specialni pedagog),alsdcpracovnice (Vohradnik, 2001;
Kerekrétiova, 2008).

5.5 Management intervence i rozStépu obli¢eje

Existuji tizné modely tymovychifstupi, jejichZz kriteriem je vzajemna interakce,igpb

a frekvence jeji realizace, komunikace mezi jedwathi cleny tymi pri diagnostice
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a terapii. VySe jiz bylo uvedeno, Ze é&tids orofacialnim rozgpem a jejich rodiny paije
multidisciplinarni tym (viz 3.4). Multidisciplinairepisob pée znamena, Ze o pacienta se

staraji nejmétdva, ale obvyklett a vice odbornik (Kerekrétiova, 2008).

5.5.1 Tradiéni multidisciplinarni p Fistup

Tradiini multidisciplinarni pistup je dnestastym modelem, kdy jednotlivi odbornici
riznych specializacic¢lenové tymu) pracuji samostédtwe své ambulanci, nezavisle na
jinych odbornicich. Komunikace, kooperace a koadenmezi jednotlivymi specialisty je
vyrazre omezena. Tento apob pée ma vsak i dalSi negativni strankg¢asova i finatni
narainost pro pacienta,izné diagnostické zéwy a tim i iiznd doporteni apod.
(Kerekrétiova, 2005).

Jednotlivi odbornici spolupracuji velmi omezenkomunikace probihda ngstji
prostednictvim pisemnych zprav o pacientovi, skog interakce je velmi malo. Pro
pacienta je u tohoto tragiiho multidisciplinarniho fistupu problém to, Ze dostane
mnoZstvi hodnoceni, dop@eni a informaci oduaznych odbornik, ale chybi jejich

integrace — konmé rozhodnuti a zéwesny interverni plan(Kerekrétiova 2005).

5.5.2 Moderni multidisciplinarni p ristup

Za moderni multidisciplinarni model povazujeme idisciplinarni a nejlépe
transdisciplinarni tymovyiipstup.

Moderni interdisciplinarni tymovyifstup se shoduje s tim tradim v tom, Ze jednotlivi
specialisté pracuji a diagnostikuji na vlastnincpuésti, 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
intervertnimu planu a jeho realizaci (Kerekrétiova, 2008)Ytomto modelu je fitomna
spoluprace, interakce, komunikace a kooperace meaymi specialisty, kii¢ se podili na
komplexni péi. Podstatné je, Ze planuji intervan postup spolané, kdyz @i setkani
konzultuji své diagnostické néalezy, poznatky, porani a doporteni. Tento model se
stale povaZzuje za jeden z nejefektjgich v péi o orofacialni roz&ip a jiné kraniofacialni
anomdlie (Kerekrétiova, 2008).

Pokud vSichnilenové tymu pracuji na jednom n#siedna se o transdisciplinarni model

piistupu (Kerekrétiova, 2008). Jednotlglenové velmi dote znaji problematiku jinych
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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).

5.5.3 Multidisciplinarni model p ¥i transdisciplinarni intervenci

U transdisciplinarniho pojeti pé by n#l vystupovat jedertlen tymu jako koordinator.
PoZadavky na koordinatora tymu jsou nasledujicimiikovat s pacientem nebo jeho
rodici, seznamit cely tym i rode s vysledky vySéeni, s terapeutickym postupem
acasovym planem a to verbélhpisemrt, také podat dalSi dopateni (formou za&recné
zpravy) (Kerekrétiova, 2008).

Tento gistup pomaha sjednotit a koordinovat celkovyeliny postup sihlédnutim
ke specifickym pdebam kazdého jedince. Uwiy multidisciplinarni model
s interdisciplinarni a transdisciplinarni intervese niize realizovat pr&vv centrech pro
roz3epy patra (Kerekrétiova, 2008). Veské republice existuji éwakova centra (Praha,
Brno), kterad by rdla sphovat gredpoklady interdisciplinarity a transdisciplinariodle
smernic vzeslych z evropského projektu Eurocleft), kdkeo tym spolupracuje cel@da
specialist riznych oboi (viz 3.4) (Kerekrétiova, 2008; Dyak, 2009a).

V posledni dob se multidisciplinarni tymovy ffstup v komplexni p& o osoby

s orofacialnimi rozgpy stal normou. Efektivita tohoto modelu byla pro&aa vyzkumem,
ktery uvadi Kerekrétiova: zasluhou transdisciplméaymoveé pée (poskytované v plném
rozsahu a v nejvhodjsi doke) dochazi k socialni integraci a adjustaci bez Ipgtokych
projevi v osobnosti s roz&em. DalSim dkazem toho jsou i dosaZzeigové vysledky,
které slouzi jako jedno z ne&j@zitéjSich validnich kritérii fi zjiStovani efektivity
poskytovanych l&bnych postupv ramci transdisciplinarni pé (Kerekrétiova, 2008).

Bez vzajemné interakcaiaznych 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).
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5.6 RozloZzeni pée véase s postupnou participaci jednotlivych
specialisti

Participace jednotlivyckleni tyma pro orofacialni rozgpy ramci multidisciplinarniho
modelu s transdisciplinarnimiiptupem neni stejna 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 pracd\iSkodova, Jedika,
2003).

V ceske literatie se stale uvadi obvyklé dgesovani uzavirani rozfu rtu v obdobi 3-4
mésial véku ditte (Dvadk, 2009a; Kerekrétiova, 2008akrtova a kol., 2007). To oviem
nekoresponduje s praxi, kdy v poslednich letectbipo uzavirani rtu v Praze i v Brn
zpravidla do tydne po narozeni &é (Borsky, 2010; Vokurkova, 2010). Qchto
neonatalnich operacich pojednava nasledujici Kapito

5.7 Neonatalni operace rtu

Nazor odbornik na tyto casné operace neni jednotny. Veitsvse €sre 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 p&i na novorozenecké JIRStephens a kol., 1997 in
Dvorak, 2009b. s. 25). \Ceské republice se v posledniatiipetech uzavirani roz&pu rtu

v neonatalnim obdobi realizuje ve Fakultni nemacnBrno - v DEtské nemocnici
Bohunice u MUDr. Vokurkoveé, v Praze tyto rané operaealizuje MUDr. Borsky ve
Fakultni nemocnici Motol a ve Fakultni Thomayeromemocnici (Borsky, 2010;
Vokurkova, 2010; www.fnbrno.cz, www.rozstepy.czasthi dotaznikove gehi).
Neonatélni operace rtu jsou tedy novyifsfupem v oblasti by orofacialnich rozgpu

v Ceské republice. Prvni takova operace byla proveddBa 14. 2. 2005 (Vokurkova,
2010).

Za vyhody této operace je povazovan fakt, Zze jenaqgiz v prvnich dnech Zivota, kdy je
dobra hojivost a jizvy ustavaji minimalni. Bvodem je petrvavajici vysoka hladina
kyseliny hyaluronové ve tkanich, kter&hlem druhého tydne Zivota klesd na trvalou

celozivotni hodnotu. Neonatalni operace rtu zejmérditi s velmi Sirokymi celkovymi
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rozSepy mé pozitivni vliv na celkovou psychickou pohaddiny. U novorozenceiispiva

k ¢casnému zahajenfippzené vyzivy a je snizeno riziko infekci (PeckoMgksova, 2010).

Predoperani pé&te

déti jsou @jimany primo z porodnic nebo jiz propusEe dont

piijem pacienta néastji den ped operaci

anesteziolog ordinuje premedikaci ¢@as posledniho podani stravy (Peckova,
Hyksova, 2010)

Pooperaini p&e

dit¢ je zaintubované, tlumené

nutny je Klid

v pripadt potreby fixace kogetin

1. den sterilni kryti rany a sleduje se krvaceni
od 2. dne se oSefje O-Septonexem

nosni dirky se jemnvytiraji vazelinou
deformovany nos se formujeme pomoci silikonovycstiilo
1. den parenteralni vyZiva

od 2. dne vyZiva sondou

podava se zajf®vaci davka antibiotik

Setrné odsavani dychacich cest

10. den plasticky chirurg vytahuje stehy

pokraiuje se v oSébvani rtu O-Septonexem (Peckova, Hyksova, 2010)

Plastického chirurga zpatkucasto kontaktovali sami rogk diti s orofacialnim roz8pem

z celé republiky, ktié ziskavaji informace na webovych strankach a erimtovych

diskuzich. Déale byly informace o nové moznosti aperrozeslany formou dogfisna

jednotliva novorozenecka odéni. V sodasné dob novorozenecka odteni kontaktuji

leékare z roz&pového tymu a ti nasledrdomluvi termin operace s plastickym chirurgem a

anesteziologem (Peckova, Hyksova, 2010).
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Tab. 13: Orientani harmonogram participace jednotlivych odborngbworak, 2009a;

www.operativa.cz)

Spodni Wkova hranice

Provadnéa vysefeni a zakroky

1.tyden — 2.résic Zivota

vySeteni plastickym chirurgem, navrhiggoperani ortopedické

p&e
3.mesic plasticky chirurg — sesiti rtu
2. — 6.nésic genetické vySgtni

konec 8.misice

ORL vySéeni u déti s roz&pem patra

9.mesic plasticky chirurg — sesiti patra
15.mésic fecova terapie (nécvik hrou)

foniatrické vySeteni, ortodontické vySggni, stomatologicka pé
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 roki kontrolni vySeteni — plasticky chirurg , foniatrie, ortodoncie, OR
13 roki u déti s roz&pemcelisti — kontrolni vySéeni protetikem
14 roka plasticky chirurg — mozné korekceskikého nosu

plasticky chirurg— esteticka operace ogje
17 roka

ortodont — Upravaelisti
18 rokd kontrolni vySeteni — plasticky chirurg, foniatrie, ortodoncie, OQRL

ro

dotaznik spokojenosti sdébnymi vysledky
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Tab. 14: Participace jednotlivych odborik priibehu pe‘e (Dvarak, 2009a;

www.operativa.cz)

Specialista Na&asovani pée
sesiti rtu ve 3 ®sicich (event. prvnim tydnu)
patra v 10 — 15 #sicich
plasticky chirurg v 10. — 12. roce&ku (po upiné erupci hornich stalytdraka)

korektivni estetické operace nad 18 let

kontrolni vySeteni

foniatr, logoped

od sesiti patra — nacvikgi hrou,

kontrolni vySeteni

ortodontista

intenzivni I&ba z&ina @i erupci stalyctrezaki.
3. rok u @ti s roz&pemcelisti nebo patra + otisk zah usni

vySeteni (u dti s rozS€pem patra)

stomatologicky protetik|

ve 12 - 14 letech prvni vygeni

od 18. roku ¥ku nahrada chyjicich zuhi, korekce tvaru

korunek u malformovanych ztib

celistni chirurg

po islusné ortodontickérfprav operace néelistech v 17 —
18 letech

ortodontické dol&ni a retence

genetik

2. — 6. sic &ku ditte

ORL

8. mésic u roz&pu patra

5.8 Standardy multidisciplinarni péé¢e o di€ s rozS€pem obliceje

Pé&e o dti s orofacialnim rozgpem je celosstové soustecna 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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5.8.1 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 Odbemérnice,
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).

5.8.2 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 obdije

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, priéegtfoniatra, 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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5. Terapie rozgpovych vad

5.9 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 sotsténa
na 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 v Bén(www.spch.cz), Fakultni nemocnice Brno étskad nemocnice,
kde probih& uzavirani rtu do prvniho tydne od nemoditte. V Praze jsou tyto neonatalni
operace provashy ve Fakultni nemocnici Motol a ve Fakultni Thomex nemocnici

(www.fnbrno.cz, www.rozstepy.cz, vlastni dotazni&®eteni).

5.100rganizace zabyvajici se rozépovou problematikou

Ma prace se zathuje na rodie diti, kterym se narodilo dits orofacialnim rozspem.
K podpde roditt dnes neodmysliteén pati organizace zabyvajici se rogsbvou
problematikou. Proto nasleduje kapitola grav tchto organizacich - popisuje jejich

¢innost, cile a usfchy.

5.10.1 Ob&anské sdruZeni 8astny Usmév

Obtanské sdruzenit&stny Gsmv vzniklo v roce 2005 v Praze, hlavni mysSlenkoucbyl
zlepSit po vSech strankach Zivatidse vsemi typy roz&povych vad a jejich rodin. Obecné

cile tohoto sdruZeni jsou dle jeho stanov vymezeakip:

X/

% zlepSovani kvality Zivotadi postizenych roz8pem rtu nebo patra

s ziskavani a #eni informaci o zfisobech |8by a pée o takto postizenéét
interpersonal&i medialre

¢+ poradani ozdravnych pohypro cti a rodice

%+ spoluprace s odbornymi zdravotnickymi i psychol&gmi pracovisti

% zlepSeni informovanosti ¥gnosti o tomto druhu zdravotniho postizeni

% spoluprace s podobnymi organizacemi v zakifa(Btanovy OS Gastny Gsniv)

(www.stastnyusmev.wz.cz)
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Konkrétre se sdruzeni snazi informovat ty, kterych se probté&ka roz&tpovych vad
bezprostedre dotykd. To realizuje zejména priednictvim webové strdnky
www.rozstepy.wz.cz, kde poskytuje informace od iékéchirurgi, zubdu, foniatm,
genetili, psycholo@) i rady a zkuSenosti jinych ragli. S cilem poskytovat informace
rodicam, kterych se tato problematika tyka, korespondujeavazéni spolupracefip
realizaci mé rigorozni prace, tedy vzniku infosmiabrozury pro rodie cti s roz&pem.
Sdruzeni 8astny Usmiv chce o internetovych strankach a své existenfdrinovat
vSechny porodnice a zlepSit takigsavenost personalu na narozenictgits roz&tpem
obliceje (www.stastnyusmev.wz.cz).

DalSi oblasti zajmu je pé o dti pii hospitalizaci — konkréthsnaha zfjjemnit dttem
pobyt v nemocnicich. Letos za podpory tohoto sdruzenikl ve Fakultni nemocnici
Kralovské Vinohrady v Prazestsky koutek. Sdruzenit&stny Usniv se snazi i o finami
podporu pro odéleni podilejici se na péo déti s rozS&pem oblteje Zadostmi o finami
piispivek na Ministerstvo zdravotnictvi. V neposledatt chtji autorky ¢lanki dolre
informovat rodée o paibéhu hospitalizaci, prosdnictvim webu jim fedat dilezité rady a
zas\etit je do problematiky, aby pobyt v nemocnici bybmit i matku co nejjemngjSi a
nejptinosréjsi.

S cilem informovat Sirokou ¥ejnost o roz&povych vadach ohleje je spojeno fidni o
vétSi  toleranci spolaosti k lidem s roz8pem obléeje (www.stastnyusmev.wz.cz).
Tomuto sdruzeni se letos krérraciho koutku prodi ve Fakultni nemocnici Kralovské
Vinohrady podélo také vydat kalendas fotografiemi dti, jehoz prodej ma pokryt
distribuci tchto kalend#i do zdravotnickych Zé&eni a diagnostickych center.

Toto ol¥asné sdruzeni s#di svymi stanovami, jeho nejvysSim organemcienské
shroméazdni, které se schazi 1x za rdllenem sdruZeni seirhe stat kazdy atan Ceské
republiky starSi 18 let, ktery souhlasi s prograymav cili sdruZzeni a jeho pravidly.
Clenové sdruzeni maji pravo se podilet se &vmosti sdruzeni, dastnit se v3ech
poradanych akci. Jejich povinnosti je uhradgnskeé pispivky a podle svych schopnosti a

moznosti pispivat k rozvojicinnosti sdruzeni (www.stastnyusmev.wz.cz).

Zdrojem financi jsouclenské pispivky c¢lena, dobrovolné fispevky fyzickych i
pravnickych osob a fin&ni granty. Sdruzeni vede svéetnictvi v souladu s platnymi
piedpisy pro hospodeni neziskovych organizaci Ceské republiky

(www.stastnyusmev.wz.cz)..
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Internetové stranky Sdruzeni $astny Gsniv

Prostednictvim svych internetovych stranek se sdruzerazis poskytovat informace
rodicam, ktei se gipravuji na narozeni dite s roz&pem oblteje, i €m, kterym se jiz
takovy potomek narodil. Nabizi konkrétni informammk rodtt o pobytech v nemocnici,
dalSi doporgeni, rady a tipy. Stranky obsahuji odbotténky od |éka#n, kteri se podili na
p&i o kti s rozSépovou vadou obdieje. RinaSi také aktualni zpravy zm v oblasti
rozSepove problematiky — chystané akce, mule akce, vychazejiailanky, konference
aj. Internetové stranky informuji o poslani Sdruz&astny Usniv, predstavuji jeho
uspichy a konané akce. Nowe odkaz na tyto internetové strdnky a dalSi mstZzno
kontaktu rodit nachazi na socialni siti Facebook. V budoucnu durazeni na svych
strankach prezentovat fotografie z konanych akcar®y Sastného Usivu nabizi bohaty
seznam odkazvztahujicich se k rozftoveé problematice, a tteské i zahraghi. Rodte
zde najdou také kasuistiky &lpshy rodin s dtmi s roz&pem. Aktivre vybizi dalSi rodie
ke c¢lenstvi ve sdruzeni i k sdileni svych napaa nandta na internetovych strankach.
Rodike mohou komunikovat naédhto strankach prasdnictvim diskusniho fora a

emailem posilat vzkazy spréim stranek (www.stastnyusmev.wz.cz).
5.10.2 Nadagni fond SPastny Usmnév

Nadani fond Sastny Gsnv vznikl v roce 2008 v Brax Jeho cilem je zprastdkovat
dostupné informace o zdravotni i praktické probleceatykajici se roz8pa obliceje

(Www.roztepy.cz).
Cile této organizace:

%+ podporovat a poméahat lidem s vrozenymi vyvojovyadami oblteje

++ poskytovat veSkeré dostupné informace o gmitych vadach ohieje

% poradat pravidelna inforngai setkani rodin &i s roz&py obliceje s odborniky

%+ prosazovat a hajit zajmy lidi s vrozenymi vyvojovywradami obléeje

% zabezpeéovat jejich informovanost

% vytvéret distojné podminky pro pacienty s rog@m se zadtenim na neustélé
zkvalithovani zdravotnické @& nad ramec poskytovaného standardu

s vzdlavat odborny zdravotnicky personal se Z&mim na komunikaci a moderni

lé¢ebné a komunikai metody
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¢ informovat o vrozenych vyvojovych vadach @blje Sirokou i odbornou vejnost

% poskytovat nadmi piispevky souvisejici geSenim vrozenych vyvojovych vadach
obliceje

% poradat ozdravné rehabilitai pobyty paciert s vrozenych vyvojovych vadach

obliceje

Mezi hlavni aktivity Nadéniho fondu $astny Usmiv pati provozovani a aktualizace
webové stranky www.rozstepy.cz,fpdani Setkani rodin rozgiovych dti s odborniky,
realizace logopedicko-relagaich pobyl pro cti s rozS¢pem a jejich rodie, vydavat a
distribuovat informani materialy o rozgpovych vadach a roz#i je (v tomto ohledu
navazal Nadéni fond sdruzeni spolupracitiprealizaci mé rigorézni prace). Firtan

prostedky ziskava spolupraci se sponzory a darci (Wwastepy.cz).
Internetové stranky Nadatniho fondu Sastny

Internetové stranky Nadaiho fondu $astny Usmiv obsahuji podrobné informace o
rozSepech oblkeje obecwn, dale se #nuji jednotlivym ¥kovym etapam itznym typim
rozSepu. Popisuji kompetence jednotlivych odbornosti zeppgh do pé&e o diti
s rozSépem oblEeje. Nabizi bohaty Wet fotografii @ti pred i po operaci. Na svych
strankach informuje Nadai fond o své saiasné i minul&innosti. Zvéejiuje nadani

listinu, s\aj statut i organizéni strukturu.

66



6. Narozeni déte s postizenim

6 Narozeni di€te s postizenim

» Byt rodicem jakkoli postizeného dié je postizenim samo o gobproblémy rodii a
problémy jejich ditte wibec nemusi byt totoZzné. (Mruby, 1999, s. 41).

Narozeni ditte s postizenim je obvykle n&skavanou 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
vétSinove spolénosti v dané dab(Vagnerova, 2004).

Po narozeni a v prvnich letech Zivot&t&inou di¢ samo Zadné psychické problémy
vyplyvajici z vrozené vady nemé (Skodovéa, Jéalj 2003). Problematika se ¥tstvi
ditéte dotyka pedevsim jeho rodi. DuleZity je tzv. coping — tedy Zigob, jakym se pra&v
rodice vyrovnaji stim, Ze jejich ditje jiné, Ze yyba'uje z variani Sie 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 prarédia okolim) (Skodovéa, Jedka, 2003). Proto je
praw dilezity zpisob, jakym se s touto situaci vyrovnaji fedigchto dti (Jankovsky,
2001).

Nelehky proces vyrovnavani se s narozenim postierditte miva charakteristicky
prabéh. Jako prvni jej ucelenym #gobem popsala Kibler-Ross v sedmdesatych letech
minulého stoleti — uvadi Sest stadii: 3ok, ieofp, smlouvani, agresi, depresi, rovhovahu a
prijeti postizeného dite (Jankovsky, 2001). Jak se prozivani i chovadictiov prib&hu
¢asu néni, popisuji obdobnym Zjgobem 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 dti s orofacialnim roz8pem uvadi
Peterson-Falzoneova a kol. Sest Drotarovych stabk, odmitnuti, smutek, bwn,

reorganizace, adaptace (Peterson-Falzone a koDl 20 Kerekrétiova, 2008). Nize
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popisuji jednotlivé faze procesu adaptace dbdia narozeni dite s postizenim nejprve
obecrg, dale se snazim poukézat na specifika vztahugcip¢ k narozeni déte

s orofacialnim rozgpem.

1. faze Soku a pogeni:

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

s postizenim déte. Prvni reakci rodii ovliviiuje i zpisob, jakym se o postiZzeni svého
ditéte dozedeli (Vagnerova, 2004). V tomto obdobi seibe objevit agrese, ktera je
namfena proti IékA stanovujicimu diagnézu, 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,

nejwtsi obavy ndly ohledre bolestivosti postiZzeného midqtéerekrétiova, 2008).

2. fdze bezmocnosti:

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

s orofacialnim roz8pem uvadi Kerekrétiova 60%ch, ktdi se dozedéli o existenci
roz8gpu, az kdyz se jim takto postizenédftarodilo. 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
piiciny postizeni, jak maji o ditpeovat, zajima je jeho budoucnostieRvavaji jest
emani reakce jako je smutek, deprese, Uzkost a strabtbst na osud nebo

68



6. Narozeni déte s postizenim

piedpokladaného vinika (Vagnerova, 2004). Objevujolseanné reakce — z racionalniho
hlediska nepochopitelné — které pomahaji udrzosgtiickou rovnovahu. Volba &itého
zpasobu zvladani problému neni nahodna. To, co seékdyrosvdcilo, sefixuje 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,dqmb cEti, druh a picina postiZzeni (Vagnerova, 2004).
Strategie zvladani mohou mit aktivni nebo pasinrdrakter. Aktivni strategie zvladani
problému se projevuje snahou bojovat sifmvou situaci tznymi formami: hledani
pomoci,¢innost za Gelem sniZeni psychického riip ale také nefiznivou neu¢domslou
obrannou reakci — agresivitou (Vagnerova, 2004)jk&ié varianty pedstavuji gjakou
formou Ugku ze situace, popirani, bagatelizaci. Krajnifpgdem je v této situaci umdsi
ditéte do pée instituce nebo odchod z rodiny. Podle Kerekrétigvu dti s rozS&povymi
vadami obléeje toto radikalnieSeni spiSe vyjimimé (Kerekrétiova, 2008). U ragli déti

s orofacialnim roz8pem grichazi tato faze hledani pomoci a informaci takéyén
poznatky ziskavaji nejen od lé&ka ale i od znamych, na internetu aj. Touha po
informacich plyne z obav tykajicich se jejichétht ohledw estetického vzhledu dte,
vyvoje ie¢i, krmeni, operaci, mentalniho vyvoje, reakci pamdn sourozeric pratel,
financi i planovani dalSichet (Kerekrétiova, 2008). Dale se ve vztahu k rgadtv tomto
obdobi jevi jako dlezité hledani @ivodu vzniku této vyvojové vady, objevuje se svattuva
viny na rekterou z pic¢in. Matky v této fazi je& mohou truchlit nad ztratou ,vysného
ditéte” a mohou prozivat velké zklamani, protoze pdyodite 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 neb@ast€nému zlepSeni jeho
stavu. Pocito¥ uz nejde o trauma, ale spiSe o dlouhodoby stregersp s tnavou
a vycerpanim, které Aysobuje naréna pée o dit (Vagnerova, 2004). Ve vztahu kipé
0 kti s rozSépovou vadou se jedna &asté navévy lékau, které vyraza zasahuji do
rodinného Zivota, delSitpruSeni profesni kariéry matky, ekonomické otazkjzené,
nutnost ¢asgjSiho 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 narusSuji 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 odimwsti 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,
jejichz dit ma roz&p skryty (roztp 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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Il. Prakticka ¢ast

7 Teoreticka vychodiska Seteni

7.1 Stanoveni vyzkumného problému

Predmétem zajmu empirick€asti mé prace byli rod¢ dti s orofacialnim rozg&pem. V
literature I1ze dohledat z&aé mnoZzstvi informaci oétech s roz&povymi vadami, ale jen
okrajow knihy pojednavaiji o jejich rodiich. Ritom praw rodice jsou po mnoho let velmi
dalezitym ¢lankem v péi o déti s touto vyvojovou vadou (Skodova, Jekh, 2003;
Kerekrétiova, 2008). Préwa tento fakt reaguje praktickast mé prace.

Cil prace

Cilem mé préace bylofspet ke zkvalitreni p&e o rodée ckti s orofacialnim roz8pem, a
to konkrétr prostednictvim lepSi informovanosti radi — tedy vytvdenim eduk&niho
materialu pro tyto rode. Cilovou skupinou mé prace byli roej kterym se jiz narodilo
dit¢ s orofacialnim roz8pem. Patebnost takového materialu byla podloZerikotika
zdroji: zavry mé diplomové prace (vizifoha 2), aktualnéinnosti oldanskych sdruzeni a
vlastnim dotaznikovym Semnim mezi rodii. Dil¢imi cili pak bylo zjistit, jaké informace
rodice v edukanich materidlech nejvice pozaduji, o které aspektyzsahlé roz8pové
problematice z4jem nejevi. DalSim &ih cilem bylo zjistit, v jakém rozsahu rodi

pottrebné informace pozaduiji.

7.2 Informa ¢ni priprava

Zadéani tématu mé pracdepdchazelo prozkoumani terénu aipbt mé cilové skupiny
(rodica déti s orofacialnim roz8pem), a to s jasnym cilem — vyttopraci, ktera bude
piinosem pro praxi. Kontaktovala jsem r@ia organizace zabyvajici se répsivou
problematikou a ve spolupraci s nimi naSla konkréth Vybirala jsem z &kolik namgta.
Prvnim bylo vytvéeni knihy, ktera by obsahovalélphy a zkuSenosti rodin, které zdarn
zvladaji péi o své dti s rozStpem oblteje. DalSi moznosti byla organizace setkavani
takovychto rodin zadelem gredani informaci a zkuSenosti. Nakonec se nabizelania
vytvoreni inform&nich materidl pro takové rodie — tento zawrr korespondoval

s potebami rodit nejvice, proto se stalfgdmEtem mé rigorézni prace. Po zmapovani

terénu jsem zjistila, Ze Natta fond Sastny Gsniv jiz vydal informani broZzuru zacilenou
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na informovani Siroké Wejnosti o existenci orofacialnich rogdt. S ohledem na tuto
skute&nost fslo rozhodnuti, Ze ma informdai broZura bude zatfena na edukaci rogf,
kterym se jiz dit s orofacialnim roz8pem narodilo.

Na zéklad tohoto rozhodnuti zagala ma spoluprace s&mnskym sdruzenimt&stny
usmév a Nada@nim fondem $astny Gsmiv. Potvrdil se mi jejich zajem o inforrsai
material, dostalo se mi podporyi psani prace, pomociipdistribuci dotazniku aifslibu,

Ze budou schopni informai broZury rozgit mezi rodte.

Po této fazi nasledovalo psani teoreti¢kéti mé prace, obdobi studia literatury a jinych
zdroji. Studovala jsem knihygasopisy, diplomové a disettd prace viiznych
knihovnach a na internetu. Snazila jsem se vyhlpdhbtikace, ve kterych je pojednano o

rozS€povych vadach ohieje z fiznych uhti pohledi.

7.3 Vyzkumn& metoda

Po dikladném prostudovani teoretickych matérigdem gistoupila k gipraw empirické
casti me rigordzni prace — rozhodla jsem se pro itiykNzantitativnich metod, které zjigji
mnozZstvi, rozsah nebo frekvenci vyskytu zkoumarngeh. Vysledky se daji matematicky
zpracovavat a vyjad tak vyskyt utitého jevu v procentech (Gavora, 2000). Nastrojem
pro mé kvantitativni S&ni byl dotaznik — efektivni technika postihuji@lky paiet
jedinai, ktera umo#iuje ziskat informace od velkého dbo respondeiit v relativre
kratkémcase s nizkymi naklady, klade ale velké naroky naotic respondenta a dalSim

negativnem je nizka navratnost (Disman, 1993).

Snaha vytvit dobry dotaznik zabrala ho&ifasu, dlouho jsem t¥ida a konzultovala
s rodti, ob¢anskym sdruzenim i Iékskymi odborniky, nez se dotaznik pro kedostal
do terénu. Prvnich & dotaznik jsem vyuzila v pedvyzkumu s cilem @it jeho

vlastnosti.

7.3.1 Predvyzkum
V této fazi jsem pozadalapresponderit o vyplreni dotazniku a konstruktivni Zmou
vazbu. Ukazalo se, Ze je pebba upesnit srozumitelnostékterych otazek a jejich padi.

Po €chto Upravach byl dotaznikipraven k distribuci.

7.3.2 Dotaznik
Dotaznik pro rodie ckti s orofacialnim roz8pem né&l v kone&né podob 23 otazek.

Pouzivala jsem otazky zejména u@me, rodie meli moznost vybrat si ze Skaly odpsli,
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do jaké miry by dana informacegka byt v informa&nich materialech popsana. V posledni
otewené otazce i rodice moznost se vyj&d ohledré ¢ehokoli. Byla jsem si &doma
rizik pouziti dotaznik — predevSim jeho nizké navratnosti — snazila jsem sy te
o maximalni komfort pro rode @i jeho vyphovani. U elektronické podoby dotazaik
stailo vétSinu otazek jednoduse oziitapro rozepisovani otazky bylagdem pipraveno
textové pole (viz Hloha 1).

Elektronickou podobu dotaznikobdrZzelo 60 respondént papirovou 25. Emailem se
vratilo 33 dotazni. K distribuci papirovych dotaznikjsem vyuZzila IV. Setkani rodin
poradané Fondemt&stny Gsniv a vyplnilo 19 respondeint Z celkovych 85 rozdanych se
vratilo 52 dotaznik. Ochota respondeaitbyla velik4, navratnost vzhledem kKanému
vzorku byla 61%.

Vyhodnocovani bylo realizovano v souladu s cili mébteni, vysledky uvadim v kapitole

Analyza dat (viz 8).

7.3.3 Charakteristika vzorku

Vyzkumnym souborem mého geti byli rodte ctti s orofacialnim roz8pem od narozeni
do dosplosti. V zastoupeni byli rode nav&vujici se svymi dtmi rozSEpové centrum
v Praze i v Bra. Sdistribuci dotazntk mi velmi pomohla organizaceénujici se

rozS€pové problematice i sami ra@i, kt&i si Skili dotazniky mezi sebou. Velkéast

vyplnénych dotaznik byla ziskana na IV. Setkani rédirozS€povych dti s odborniky,
které organizoval Nadai fond Sastny Gsmv. Daldi kontakty byly pouzZity z
internetového diskusniho fora (www.rozstepy.cz)e kdem se aft setkala s velmi
vstticnym postojem rodii. Mtj dotaznik vyplnilo 52 respondent

7.4 Casovy harmonogram realizace rigor6zni prace

Rigorozni praci jsem realizovala v rozmezarvenec 2010 aZz listopad 2010. Podrobny
¢asovy harmonogram obsahuje Tab. 6. Toto obdobi bgekElila do rekolika ¢asti:
piipravna faze (7.4.1), faze realizace (7.4.2) a fdgeodnocovani a tvorba informai
brozury (7.4.3).

7.4.1 Faze pripravna
Jest pred zadanim tématu mé rigordzni prace jsem shrdoesta literaturu a jiné
informani zdroje tykajici se aktualnihoémi v problematice p& o rodiny dti

s orofacialnimi rozgpy. Kontaktovala jsem ro& a organizace zabyvajici se répsivou
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problematikou a ve spolupraci s nimi nasla témeréby bylo praktickym iinosem pro
praxi. Dale jsem studovala knihyasopisy, ztastnila jsem se akci famdanych Nadmim
fondem $astny Usniv, setkavala se s radlii odborniky. Cennym informaim zdrojem
mi byl internet — zejména strankyd@mskych sdruzeni zatienych na orofacialni rozty
(www.rozstepy.cz, www.stastnyusmev.wz.cz) a webos&anky o chirurgickych
z&krocich, kde je rozfovym vaddm obtieje wWnovan jedenactidilny seridl
(www.operativa.cz). Stranky ¢anskych sdruzeni bylyiffmosné pro aktualnost informaci
a prakticky pohled na peo déti s rozSépovou vadou skrze diskuse raili Cilem této faze
bylo ziskat dostatek informaci k vytemi metody vyzkumného $ehi (dotazniku) a
k predsta¥ o struktie mé rigorézni prace. Ke kniham a jinym zdrojjsem se vracela

jeSe€ pozdji v prabéhu realizace teoretické i praktickasti.

7.4.2 Faze realizace

Prvnim cilem této faze bylo vytiib dotaznik pro rodie ctti s orofacialnim roz8pem. Po
nastudovani literatury jsem sestavila prvni dotezitery jsem konzultovala s raflii
odborniky. Poté jsem dotaznik dle jejickippminek upravila a s touto kotreu verzi
dotazniku jsem se vydala do terénu. Formedpyzkumu jsem zji®vala jeho nosnost.
Predvyzkum pinesl drobné fipominky tykajici se fedevsim srozumitelnosti otazek a
jejich logického péadi. Po drobnych Upravach vznikla koné verze mého dotazniku.
Shkér dat prokshl v nékolika fazich — pi IV. Setkani rodit rozSepovych dti s odborniky
jsem pozadala ifomné rodie o vyplreni dotaznik, dalSi rodie obdrzeli dotaznik
emailem. Bhem ¢trnécti dri odpovdéla vétSina respondeita za&ala jsme dotazniky

vyhodnocovat.

7.4.3 Faze vyhodnocovani a tvorba informéni brozury

V této fazi jsem vyhodnocovala dotazniky, ziskaatagsem seskupovala do drg¥iz 8)

a vytv&ela si tim podklady pro edukai material. Nastudovala jsem literaturu tykajiei s
psani informénich letdkh a brozur a snaZila se postupovat v souladémgd
zakonitostmi: ,Dobra brozura je brozura zajimavabid promysSlena, inforntamé
piinosna, jash a ctivé napsana, grafickyfppazliva.” (Pinos, 1998, s. 2). Na zaklkad
teoretickych znalosti a vyhodnoceni dat z dotazrjilem zdala vytv&et informani
broZuru pro rodie cti s orofacialnim roz8pem (viz 9). Byl to dlouhy procesyigkterém
bylo poteba sladit vysledky dotaznikového igei, formalni pozadavky na kvalitni

broZuru, dostupné informace tykajici se r&aévé problematiky, zohlednit individualni
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aspekty pé&e o konkrétni &i a respektovatizné gistupy jednotlivych pracovis aby
informaéni material v Bkterych ohledech rodé nemystifikoval. Bhem vytvdeni
informaniho materidal jsem praci mnohokrat konzultovala s fdi odborniky a
organizacemi, abych si &fla jeji nosnost. Mnohokrat jsem navrhy tohoto miecniho
materialu pepracovavala a znovu konzultovala. Nakonec vznikatemal, ktery
srozumitelnou formou fedava roditm zakladni informace o problematice orofacialnich
rozSepu, popisuje aspekty jejichdby, uvadi kasuistiku, obsahuje fotografigigied a po
operaci. U obecnych aspéktiécby predava konkrétni informace a dopoéeuni, u
individualnich otédzek se snaZireplat roditm kontakty na kompetentni odborniky.
Informuje rodte o fungujicich organizacich: Nagém fondu $astny Usmv a
Obcanském sdruzenit&stny Usniv. Poskytuje rodiam prehled pracovi§ které se snuji
lécb¢ orofacialnich rozgpu. Prvnicast poskytuje obecné informace, drufddt se snazi

zodpowdét nejastjsi dotazy rodii.

Tab. 15Casovy harmonogram realizace rigor6zni prace

Cervenec| Srpen| Z&i | Rijen | Listopad
2010 2010 | 2010 | 2010 2010

Zadani rigorézni

prace X

Studium literatury X X X X

Tvorba dotaznik X X

Realizace teoretické

sasti X | X

Predvyzkum X

Realizace empirické

Casti X X X
Analyza dat X X

Tvorba inform&ni

brozury X
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8 Analyza dat

Pro vyhodnoceni ziskanych dat jsem pouzil&itadovy program Microsoft Excel
2003 ze sady Microsoft Office, pracovala jsem podtteratury zabyvajici se
statistickym vyhodnocovanim dotazik kvantitativnim Séeni — Disman, 1993,
Gavora, 1999.

Vyhodnoceni dotaznik

1. otazka: vysétleni pojmu ,roz&p obliceje” uvadt:

40

38

35

301

254

20

I 0
detailné obecné okrajové neuvadét

Na prvni otazku odp@délo vSech 52 respondentTato otazka zjifvala, jak je pro
rodice dilezitd informace tykajici se vymezeni pojmu ,oraddmi rozSepy“. 73%

responderit uvedlo, Ze informaci poZaduji detailn25% respondefitby uvitalo pojem
vymezit obecs, podle 2% odpaddi by nEla byt informace uvedena pouze okrajov

Nikdo neoznail odpowd, Ze by informé&ni broZura nerla tuto informaci obsahovat.
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2. otdzka: ficiny vzniku rozStpa uvadt:

35

304

25

204

E

- 0

detailné obecné okrajové neuvadét

Na druhou otazku odpeslo vSech 52 respondent Otdzka zjisovala, do jaké miry
uvadkt v informani brozde pro rodte informace o ficinach vzniku roz$pa obliceje.
Detailre tuto informaci pozadovalo 56% responder®beci by tuto informaci uvitalo
38% respondent Aby okrajov informaini broZzura obsahovala informaci diginach
vzniku orofacialnich roz8pa uvedlo 6% respondantNikdo neozn&l moznost, Ze by se

informace v brozte nengla vyskytnout.

3. otdzka: dleni rozS¢pu obliceje uvadt:

30

259

204

@

0

detailné obecné okrajové neuvadét

Treti otazku zodpasdélo vSech 52 responddntNejcastji se vyskytla odpodd’, Ze by
déleni rozSEpu obliceje nEla informani broZura obsahovat na obecné Urovni — 46%
odpowdi. Detailni popis &eni orofacialnich roz8pi by uvitalo 38% respondent
okrajow by informace stéla 16% respondefim. Nikdo neuvedl moznost, Ze by tato

informace v brozte nela chyhet.
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4. otdzka: diagnostiku roz§ii obliceje uvadt:

30

259

204

o

detailné ol é okrajové neuvadét

Tuto otdzku zodpasdélo vSech 52 respondéntDle nefasgjSich odpo¥di rodica by

diagnostika nsla byt v inform&ni broZue popsana detain- 48% odpowdi. Obecs

by tuto informaci uvitalo 42% roéii, dle 8% respondeitoy odpo¥d méla zaznit jen
okrajow a 2% rodiu by neuvadio informace o diagnosticeibec.

5. otazka: terapii roz&pu obliceje uvadt:

45

404

354

30

259

20

0 0

detailng obecné okrajové neuvadét

Na patou otazku odpeéuelo vSech 52 respondeéntDle odpo¥di respondertit je Z'ejmé,
Ze o informace tykajici se terapigtids roz&pem oblteje rodée velmi stoji. Detailé by
pozadovalo tuto informaci 79% ra@d, obec’ pak 21% respondaint Nikdo neuvedl
moZnost nepsat o terapitéls orofacialnim roz8pem vibec nebo jen okrajév
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6. otdzka: schématické nakresy jednotlivychitygezStpa uvadt:

30

259

204

o

1

detailné obecné okrajové neuvadét

Tuto otazku zodpasdélo vSech 52 respondeéntNejvice respondeintby se rado v broze
detailrt dozwdélo o rozSépech ze schématickych nakies 46% odpowdi. Obecg by
tuto informaci uvitalo 31% respondéntOkrajow by chelo byt informovano 21% rodi

a 2% rodéu by informaci neuvéatlo vibec.

7. otazka: fotografiedi s rozS¢pem Fed a po operaci uvat

40

35

304

254

20

1
I 4
detailng obecné okrajové neuvadst

Sedmou otazku zodpésklo vSech 52 respondentFotografie dti pred a po operaci by
detailre uvitalo 67% rodit. Obeci by fotografie ngly byt uvedeny podle 31% raii.
Nikdo neuvedl mozZnost ,okrajéV. 2% respondeiit by fotografie dti do informa&ni
brozury nezeadila.
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8. otdzka: popis estetickych a futnlkch disledki dle typu roz&tpa uvadt:

35

304

25

204

E

detailné obecné okrajové neuvadét

Tuto otadzku zodpasdélo vSech 52 respondéntDetailni popis funénich a estetickych
dusledki dle jednotlivych tyg rozSgpa by uvitalo 60% rodiia. Obeci by tuto
problematiku poZadovalo 30% r@di Dle 6% respondeaty tato informace ®la zaznit

okrajow a 4% rodiu by tuto informaci neuvaidb.

9. otazka: dsledky roz&tpi obliceje pro vyvojreci uvackt:

40

35

304

254

20

| 0

detailng obecné okrajové neuvadét

Devatou otazku zodpeéuélo vSsech 52 respondeéntDusledky orofacialnich roz&t pro
vyvoj fe¢i by detailr® vyzadovalo 69% rodii. Obeci by tuto informaci uvitalo 27%
responderit, 4% rodEn by privitalo informace o tisledcich orofacialnich roz§t pro fe¢
okrajow. Nikdo zrodét neuvedl moznost, Ze by inforird broZura tuto informaci

nemela obsahovat.
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10. otazka: specifické naroky na réeliditi s orofacialnim roz8pem uvadt:

40

354

30

25

204

- 0

detailné obecné okrajové neuvadét

Desatou otédzku zodpésklo vSech 52 rodii. Specifické naroky na rote dti
s orofacialnim rozgpem by detaild popsané uvitalo 65% radi. 29% respondetitby
tuto informaci uvitalo obeeén Okrajow popsat informace o specifickych narocich na

rodice by chélo 6% respondeiit Nikdo z rodéa by tuto informaci nevynechal.

11. otazka: kasuistiky {fbéhy rodin) uvadt:

25

23

20

E

detailng obecné okrajové neuvadét

Jedenactou otazku odpmiélo vSech 52 respondént NejvySSi zastoupeni ma nazor
rodict, Zze by se kasuistiky &y v informaini broZzue objevit obect — 44% odpowvdi.
Okrajow by pibehy rodin uvitalo 27% rodi. Detailré popsané kasuistiky by uvitalo
23% respondent Dle ndzoru 6% rodi by se kasuistiky ne#ty objevit v informa&ni

brozue vibec.
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12. otazka: historii by orofacialnich rozgpu uvadt:

25

22

204

5

o

detailné obecné okrajové neuvadét

Dvanactou otazku zodpé&slo 52 rodta. O historii &by orofacialnich rozgpa by mslo
na obecné rovihzajem 42% rodii. Okrajow by tyto informace uvitalo 37% respondient
12% respondeit by tuto informaci neuvadb vibec, detaildd zajima historie léby

oforacialnich roz&pi 9% rodgu.

13. otazka: satasné moznosti &by v Ceské republice

50

454

40

35

30

25

204

8

1
—— 0

detailng obecné okrajové neuvadét

Na tuto otazku odp@délo vSech 52 respondentDetailre by popis sotasné situace
v oblasti l&€by orofacialnich roz8pt uvitalo 83% rodii. 15% respondefitby tyto
informace v brozie uvitalo obec¥ okrajow 2% respondeiit Nikdo neuvedl, Ze by tuto

informaci vynechal.
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14. otazka: kompetence jednotlivych odbotniktieti se podileji na @ o dit s roz&%pem
uvacdkt:

35

30

254

20

3

- 0

detailng obecné okrajové neuvadét

Na tuto otdzku odpa@délo vSech 52 rodii. Detailrg by chelo informace o kompetencich
jednotlivych odbornosti 58% rafli. Obecr by tyto informace uvitalo 36% respondent
6% rodtu by problematiku jednotlivych odbornosti vipé déti s orofacialnim rozgpem
uvedlo okrajo¥. Nikdo by se této informace v brazunevzdal.

15. otazka: orientai ¢asovy harmonogram pe o dit s rozS¢pem uvadt:

25

23 23
204
154
10
5
1
0 h

detailné obecné okrajové neuvadét

@

Na tuto otdzku odp@délo vSech 52 respondentStejny pdet roditia by si gal uvést
harmonogram detaitna obect — 44% odpov¥di. 10% rodit by tuto informaci uvitalo

okrajow, 2% respondeiitnestoji otasovy harmonogram e vibec.
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16. otdzka: odkaz na institucénwujici se pé o ckti s rozS€pem obléeje uvadt:

35

301

25

204

o

| 0

detailné obecné okrajové neuvadét

Tuto otazku zodpawdélo vSech 52 respondentNegastji rodice stali o detailni Wet
instituci zabyvajicich se rozgovou problematikou — 62%. Obechy tyto informace
uvitalo 34% rodiu. Dle 4% respondentby st&ila tato zalezitost popsat okragowWikdo

neuvedl, Ze by se informace o institucich Bgmyskytnout v informani brozue vibec.

17. otazka: odkaz na &dnska sdruzeniénujici se roz&pové problematice uvétd

30

25

20

detailng okrajové neuvadét

Tuto otazku zodpasdélo vSech 52 respondentNejcasgji rodi¢e uvaeli moznost obech
piedstavit obanska sdruzeni s ro#Zpbvou problematikou — 46% respondenbDetailre
popsat obanska sdruzeni by pozadovalo 42% resporide8® rodéu by se spokoijilo

s tim, zminit existenci @lanskych sdruzeni pouze okrajp¥% respondefitby informaci
nepostradalo.
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18. otazka: odkaz na internetové stranky s épostou problematikou uvét

30

259

204

o

2

I o

detailné obecné okrajové neuvadét

Tuto otdzku zodpasdélo vSech 52 respondent52% respondefitby nelo zdjem detail&
popsat moznosti inforndaich zdrofi na internetu. Obeértyto informace popsat by ctb
44% respondent 4% rodta by melo zajem dozedét se toto okrajo¥. Nikdo neuvedl, ze

by v broZie méla tato otdzka chyib.

19. otazka: odkaz ngeskou literaturu zabyvajici se ragsvvou problematikou uvét

25

20

E

detailng obecné okrajové neuvadét

Na tuto otazku odpadélo vSech 52 rodii. Informace oceské literatie by se rodie
chteli dozvédét negastji obecré — 44%. Detaild se touto otdzkou zabyvat by pozadovalo
33% rodéu. 19% respondetitby chelo tuto informaci okrajo¥, neuvadéla by ji 4%

rodica.
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20. otazka: odkaz na zahrami literaturu zabyvajici se roZgbvou problematikou

25

204

o

detailné neuvadét

Na tuto otazku odpa@délo vSech 52 responddntNegastji by se podle rodii mély
informace o zahratii literatde s roz&tpovou problematikou uvé&t pouze okrajo¥ —
44% rodta. Obecw by pozadovalo zminku o zahrami literatde 38% respondeint
Detailns rozebrat informace o zahrani literatue by chélo 10% rodét. 8% respondefit
by neuvadlo tyto informace vibec.

21. otazka: odkaz na mezinarodni organizace a ymMugzStpove problematice uvéd

25

204

detailné ol & okrajové neuvadét

Tuto otdzku zodpadélo 52 rodEu. Informace o mezindrodnich organizacich by uvitalo
neaseji okrajové 38% respondefit 35% respondefitby che€lo tuto problematiku popsat
obecr, 6% rodta by chelo tuto informaci detailé predstavit, 21% rodii tyto informace
nepozaduje.
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22. otdzka: informace o fiéo déti s rozSepy obliceje v zahrardi uvadt:

20

19

IS

N

detailné obecné okrajové neuvadét

Tuto otdzku zodpasdélo vSech 52 rodii. Obeck by chelo byt o péi v zahrani

informovano 37% rodii. Okrajo 34% respondefif detailr® by tato problematika

zajimala 12% rodii. Informace by do broZzury neuvéd 9% respondeit

23. otazka: co by jeSméla broZura obsahovat?

>
>
>

Y

informace o tom, Ze je pé vCeské republice na vysoké Grovni
fotografie i nejleldich typa rozSgpu

konkrétni a praktické informace (krmeni, dudlikg,ssebou na pobyty
V nemochnici)

informace o pojitovnach — thrady t&bnych vyloh, fispivek na péi,
prodlouzena rodbvska dovolena aj.

psychologickou pomoc ro&lim

zan®fit se na pozitivni zpravy pro rauh

nazor, Ze roz8pova vada obdieje neni dvod k interrupci
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24. otazka: celkové vyhodnoceni graf

‘ W detailné Oobecné Ookrajové @neuvadét

50

45

vyswétleni pojmu ,roz&p obliceje”

priciny vzniku roz&pa uvadst

déleni rozS¥pa obliceje uvadt

diagnostiku rozg&pu obliceje uvadt

terapii roz&pu obliceje uvadt

schématické nakresy jednotlivych fympzSEpt uvacdt

fotografie dti s rozS¥pem fFed a po operaci uvad

popis estetickych a fugkich disledki dle typu roz&pi uvadst

dusledky roz&tpa obliceje pro vyvojredi uvadst

10 specifické naroky na rotk cti s orofacialnim roz8pem uvadt

11 kasuistiky (gibéhy rodin) uvadt

12 historii I&by orofacialnich rozgpa uvadt

13 sowasné moznosti &by v Ceské republice uvétl

14 kompetence jednotlivych odborriikkteri se podileji na g o ditt s roz&pem uvadt
15 orient&ni casovy harmonogram peé o dit s rozStpem uvadt

16 odkaz na instituceanujici se pé& o déti s rozS&pem obléeje uvadt

17 odkaz na obanska sdruzeniénujici se roz&pové problematice uvéd
18 odkaz na internetové stranky s r@pétvou problematikou uvéd

19 odkaz naieskou literaturu zabyvajici se ragdtvou problematikou uvét
20 odkaz na zahra#i literaturu zabyvajici se roZgovou problematikou
21 odkaz na mezinarodni organizace a Umluvy v ¥prsté problematice uvét
22 informace o p& o diti s roz8¥py oblicej v zahranii uvadt

OCoO~NOUITAWNPF

Tento souhrnny graf ukazuje, o které informace g®ditoji nejvice a které by naopak
v informani brozue neuvadli. NejpoZzadovagSi informaci jsou satasné moznosti &by

v Ceské republice, druhou nejpozadosjdh informaci je terapie orofacialnich roxi,
tieti misto ma z4jem o detailni v¢geni pojmu ,orofacialni rozspy".

Naopak neuvafl n¢které informace se vyskytlo v tomto fiadi: nefasgji by rodice
vynechali informace o0 mezinarodnich organizacichby¥ajicich se roz8povou
problematikou, dale tdu orofacialnich roz&pt v zahranii a pojednani o historii by

orofacialnich roz&pi u nas.
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9 Informaéni brozura pro rodi¢e dti s orofacialnim

rozstépem
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10. Zawr

10 Zavér

V ramci realizace mé prace bylo dosazeno jejialn biyla vytvaena informani brozura
pro rodte ckti s orofacianim roz&pem na zakla#l sebranych a vyhodnocenych dat

z dotaznikového Setni a v souladu s dostupnymi informacemi.

Na zawér shrnuji ziskané poznatky z dotaznikovéhoiesgt rodée v informanich
materialech stoji f@devsim o informace praktické, tedy konkrétni pmgta doporteni
vztahujici se k jejich situaci. Zajimaji se zejmémanoznosti p& vCeské republice.
Prevazr nestoji o informace tykajici se historiecdg orofacialnich rozgpa a dni

v rozS€pove problematice v zahrahi

V prabéhu psani mé rigorézni prace jsentlan moznost proniknout do problematiky
tykajici se pée o dti s orofacialnimi roz&py a jejich rodiny. Nebyla to cesta snadna,
protoZe v sotasnosti oblast centralizovanécpéo dti s orofacialnimi roz&py prochazi
velkymi zménami, jak popisuji vySe. Pochopit souvislosti \otgiroblematice se mi
poddilo diky setkavani s obornikyiznych zandieni i s rodii, ktefi se snazi o maximalni
podporu dti s roz&povou vadou i jejich rodin. Teprve konfrontacertieiry a praxe mi
dovolila vhled do této problematiky.fiPrealizaci mé prace jsem narazela vy na
vstiicnost a ochotu, pomoc a podporu zejména odcpdile i odbornik. Vzajemna
spoluprace nekain touto praci, ale velmi stésSi gislib obtanského sdruzeni a n&déo
fondu, Ze na vlastni naklady zajisti tisk a distdibvzniklé informa&ni broZury. Jestpied
dokortenim této prace jsem byla informovana o tom, zeaEdond Sastny Gsniv jiz
ziskal finani prostedky k distribuci inform&niho materialu. Mla by se tak dostat
k rodiciim na novorozeneckych ogdnich, v ordinacich pedidtrv rozS&€povych centrech

i ob¢anském sdruzenit8stny Usnv a Nad&nim fondu $astny Gsniv.

Nyni shrnuji poznatky nabyté realizaci této riganozprace: tématika orofacialnich
rozSepu je rozpracovana alespmkrajow v kazdé logopedické knize, léka#ié publikaci
z oblasti ORL a foniatrie. Na naSem trhu existujé dmonografie vztahujici se
k rozSEpovym vadam obdeje, které sleduji zejména logopedicky kontext tesmly
(Vohradnik, 2001; Kerekrétiova, 2008). Malo se p@eodcich a jejich dlezité roli

v procesu p& o dit s orofacialnim rodiem, téndi nic literatura neuvadi o prozivani

100



10. Zawr

rodict pii narozeni ditte. Velmi nedostated je aktualnost informaci ohletisowasného
stavu pée vCeské republice, a to zejména v oblastiéas@vani prvni operace a
operatérskych postdp moznosti realizace neonatalnich operaci, femSipé&e o dti

s rozS¢pem mimo roz&pova centra do dalSich specializovanych pracoyisakultni
nemocnici Motol, Fakultni Thomayeréwnemocnici, Fakultni nemocnici Brno - wiské
nemocnici) (vlastni dotaznikové Eti). Prag na tuto neaktualnost informaci reaguiji cile
mé préace — viz Informii broZzura pro rode dti s orofacialnim roz8pem (9). VCeské
republice probiha @é o dti s orofacialnim rozgpem Fevazre centralizovad, o ckti
petuje tym specialist na roz&povou péi ve variabilnim obsazeni, které je¢avano
zejména ¥kem ditte a typem roz8pu. Urovei p&e je vCeské republice vysoka.

V praxi ma tato prace slouzit jako zdroj informgd rodce ckti s rozStpem, laiky i

odborniky setkavajici se gtchi s touto vyvojovou vadou .
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Shrnuti

Shrnuti

M4 diplomova prace se zabyvala problematikou gpeitych vad oblieje. Redmétem
Seteni byli rodte dti s orofacialnim roz8pem. Reagovala na pebu zvysit
informovanost rodia v situaci, kdy se jim narodi dis touto vyvojovou vadou. K tomuto
Ucelu byla vytvdena informé&ni broZura, kterou tato pracdepistavuje. Distribuci této
v brozury a jeji vyuziti v praxi igbiraji organizace énujici se podpie rodita déti

s rozS¢pem obléeje.
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Piiloha 1 Dotaznik

Véazeni rodie,

jmenuji se Eva Véalova, na Pedagogicke fakulhiverzity Karlovy zpracovavam rigorozni
praci s nazvem,Koncepce eduka&nich materidla pro rodi¢e dti s orofacialnim
rozStépem”. Obracim se na Vas s prosbou o vyindotazniku k mé rigorézni préaci. Ve
spolupréaci s okanskym sdruzenimt8&stny Gsmv (Praha) a Nadaim fondem astny
asmev (Brno) vznika informani brozura pro rode, kterym se narodilo ¢datko
srozS¢pem oblteje. Dekuji za V&S c¢as! (odeSlete prosim na adresu
valova.eva@seznam.cz)

Informasni brozura pro rode dti s rozSépem obléeje by ngla podle Vas obsahovat tyto
informace (oznée kiizkem):

1) ] vyswitleni pojmu “rozstép obliceje”
uvact [ ] detailrs
[ ] obecrt
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

2) [] pri€iny vzniku rozstépi obliceje
uvactt [ ] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvédt

3) [] déleni roz&®pa obliceje
uvadst [ ] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt
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4) [ ] diagnostika rozs€pi obli¢eje
uvactt [ ] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

5) [ ] terapie roz3&pa obli¢eje
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvédt

6) [] schématické néakresy jednotlivych ty rozstépu
uvadst [_] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

7) [ fotografie déti s roz&&pem pied a po operaci
uvadét || detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

8) [ popis funkénich a estetickych disledki dle jednotlivych typi rozstpu
uvadst [ ] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

9) [ ] dasledky roz&&pu obli¢eje pro vyvoj regi
uvadtt [ ] detailrs
[ ] obecrt
[ ] okrajow
[ ] neuvadt
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10)[] specifické naroky na rodte déti s orofacialnim rozSgpem
uvadtt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

11)[] kasuistiky (pribéhy rodin)
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvédt

12)[] historie &by orofacialnich rozs&pu
uvadt [ ] detailrg
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

13)[_] sowasné moznosti &y v Ceské republice
uvadtt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

14)[_] kompetence jednotlivych odbornila, kteki se podili na péi o dité
S rozS€pem
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecrt
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

15)[] orientaéni ¢asovy harmonogram pée o di& s rozS&pem obliteje
uvadet [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

111



Priloha 1 — Dotaznik

16)[_] odkaz na instituce ¥nujici se pé&i o déti s orofacialnim rozs&pem
uvadtt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

17)] odkaz na ol¥anska sdruzeni ¥nujici se rozstpové problematice
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvédt

18)[_] odkaz na internetové stranky s roz&povou problematikou
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

19)[] odkaz naéeskou literaturu zabyvajici se roz&povou problematikou
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

20)[_] odkaz na zahranéni literaturu zabyvajici se roz$¢povou problematikou
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecrt
[ ] okrajow
[ ] neuvadt

21)[_] odkaz na mezinarodni organizace a imluvy v roz&bové problematice
uvadt [ ] detailrs
[ ] obecrt
[ ] okrajow
[ ] neuvadt
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22)[_] informace o p&i o déti s roz3®py obli¢eje v zahranii
uvadtt [ ] detailrs
[ ] obecr
[ ] okrajow
[ ] neuvéadt

23)[_] jiné — uved’te prosim, jaké informace byste v inform&ni broZuie uvital/a:
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Priloha 2 Zawry diplomové prace

Graf 1 Centralizace roz&bové pée

odpovédélo 42 respondent

neni ¢lenem
rozstépoveho
centra; 4; 10%

rozStépové centrum ,
Praha; 14; 33% 7 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 dospglé s orofacialnimi roz8py realizovana centralizovarv souladu
s aktualnimi trendy v této oblasti (Kerekrétiovd08; Dvaak 2009a; Dviak, 2009b,
www.eurocran.cz). Jak ukazuje graf, 90% resporideaphuje tento pedpoklad. Ve 4
piipadech rodie uvadi, Ze nejsou uZzivateli sluzeb répdivého centra — z toho 3 rodi
jmenuji pracovidt Détské nemocnice v Béna pé&i MUDr. Vokurkoveé, kde se provadi
uzavirani rtu do prvniho tydne po narozenétditDivody jsou dle informaci, které se mi
poddilo ziskat, takové, Ze technické a persondlni zazgrar&nich sal v rozS€povém
centru neni dostate¢ vybavené kamto chirurgickym zakrokm. Tato skuténost nize
vychazet z aktualni situace lehké r@tnosti poskytovanych sluzeb: nejednotné
natasovani operaci, rekladani operaci na jina praco¥ist disledku nemoderniho
vybaveni opergich sah v rozS€povem centru aj. (Dwdk, 2009b, vlastni dotaznikové
Seteni). V souladu s etickym kodexem prav pacienta m&yatelé pravo na svobodnou
volbu centra (www.knihabezpeci.mzcr.cz). Primamhiof ziskanych dat uvadim iRze
2.
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Graf 2 Informace podavané léka

odpovédélo 41 respondent(

% ano [ ne

Tato otdzka byla zaloZzena na dopmmich vychézejicich z projektu Eurocleft, ktera

aby lékainformoval rodée prae v téchto oblastech (www.eurocran.org).

stanovuiji,
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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 inform@ich 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 rozgépovém 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

38 relevantnich odpoveédi
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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 podle nggsgjSi frekvence vyskytu u jednotlivych autor
(Vohradnik, 2001; Skodovéa, Jetka, 2003; Kerekrétiova, 2005; Kutalkova, Palodova,
2007; Kerekrétiova, 2008). VSichni regdi uvedli plastického chirurga, logoped a zuba
meli také pa@etné 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 déma 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 orofacidlnichStpa — 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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onemocwni ¢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 vysledelkibe 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 ddaj 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 seni citi
byt ¢leny tymu. V Gvahu byly brany odpédi rodica, ktei jsouéleny rozS¢pového centra
a da se tedy tymovostgdpokladat. 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
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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 &@giri narozeni ditte s orofacialnim roz&pem
(Kerekrétiova, 2008). Vysledky $ehi ukazaly znmé vykyvy v poskytnuti emocionalni
podpory v porodnici. Tégt 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 respondent(

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 dopéeni 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

zjistovala, jakého logopeda na&tji. Logoped Bhem reedukac#eti u déti spolupracuje
s |ékdi, predpoklada vzélani logopeda klinickou specializaci (Kutalkova, ldtva

2007). Dle mého dotaznikového &t je v praxi tento fakt respektovdn — 95% &adi
uvedlo klinického logopeda. Primarni daje k tomgitafu obsahujeifloha 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 necétartina respondeiitse s timto fistupem setkala. 11%

responderii 0 spolupraci nevi.
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Graf 18 Zastoupeni jednotlivych odboriikodle typu rozépu

odpovédélo 31 respondentt

W celkovy & patra O rtu

100%
100%  100%

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 orofacialni rozgpy vzhledem
k individualnim potebam (Kerekrétiova, 2008). V zavislosti na typusiau odbornici
participuji nasledovwh plasticky chirurg se @@ podle rodia Gcastni vzdy, foniatr,
logoped, ORL l|éka jsou zastoupeni podle stupmostizeni: celkovy roz&b nejvyssSi
procento, nejlefi typ — nejmensi procento zastoupeni odbdrnf&tomatologicka pie
byla nefasgji uvadkna u roz&tpu patra, pediatr seikiec nevyskytl u roz&u patra,
u rozSépové vady rtu pouze u poloviny respondeattvrtina rodet 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 vSemi uvedenymi odbgritkmém
Seteni tedy stupepostizeni korespondoval s vySSintigm specialist.

Participace jednotlivyckleni tyma pro orofacialni rozgpy ramci multidisciplinarniho
modelu s transdisciplinarnimiiptupem neni stejna vzhledem k chronologickénikuv
a specifickym paebam ditte a dosplého (Kerekrétiova, 2008), proto jsou nasledujici

Gdaje orientani.
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Graf 19 Porovnani spoluprace s r@dv jednotlivych centrech
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Tento graf srovnavd pohledem

roi vzdjemnou spolupraci odbortiik 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
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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
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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 rodci 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
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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
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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
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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 odbk@ 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% + - - - - SSONY (oo BEEEEEEERNNNNY e ey
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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0% 0%
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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) rodice vyzdvihovali a chvalili MUDr. Vokurkovou z Brna zejména jeji lidsky
piistup a profesionalitu
b) respondenttasto uvadli absolutni neinformovanost pediatv mis¢ bydlisg
Cc) nekastjSi zdroj informaci uvadi rodice internet, vlastni iniciativu
a ,samostudium® zdrgj a podporu okanskych sdruzeni
(www.stastnyusmev.wz.cz, Www.rozstepy.cz)
d) negativie rodice hodnotili nedostat@ou informovanost profesionial mimo
rozS€povy tym (zejména gynekoldgsocialnich pracovnika pojifoven)
e) mnoho rodtu vyjadiilo rozhd'¢eni nad otazkou offspivku na péi s dirazem na
to, Ze své #&i povazuji za zdravé ffspivek jim proto nefipadal adekvatni
f) Z&dné emocionalni a psychicka podpora, nevhodisfup k rodétim v nemocnici
g) nékolik rodict uvadtlo nizkou urové diagnostiky v &hotenstvi

h) kladné hodnoceni vysoce profesionalnikistpoipu v roz&povém centru
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Priloha 3 Doporuéeni z projektu Eurocleft

1) Profesionalové zapojeni dodeéo 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 rogdvvou pée by n¥l brat v ivahu 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 oérast 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:

avahy by nély zahrnovat finatini i jinou zatZ pro pacienta (délkadby, Usili vynaloZzené

pacientem a/nebo opatrovnikem a nepohodfistediku I€by)
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7) Profesional zapojeny do §&o dit s rozS&pem by nél prabézrné vyhodnocovat l&bu a
pokroky vzhledem k planu ¢y a podle toho jednat.

8) Organizace a instituce odgawé za poskytovani rozgiove pée by nely:

» podporovat rozgpové profesiondly a sledovat zasady popsané vysapgoovat
respektovani prav pacienta

* uznavat a podporovat profesionalovo pravo stanhiu, u které lze gekavat
zlepSeni stavu pacientéi minimalizaci nezadoucicheinki

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

= zajistit, aby pistup kl€bé nezavisel na tom, zda je to pacient schopeti pé
financovat

» avizovat, Ze spoluprace pacienta — jeho akceptaaéind instrukci od roz§iového
profesiondla je nezbytné pro dosazenikgspho vysledku

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

specialisty na roz§povou péi

10) Novorozenecké ofevatelstvi:
» potize pi krmeni jsou Bzné v prvnich dnech Zivota &i¢, a proto by rlo byt
poskytnuto odborné poradenstvi v oblasti krmeni
11) Chirurgie:
= primarni chirurgicky zakrok — uzéeni roz&pu rtu a/nebo patra by dnprovadt
zkuSeny a kvalifikovany chirurg podle zasad schwath tymem, dalSi napravné

postupy pdiebné pro tkteré pacienty v pozgich letech taktéz

12) Ortodontické pee:
= pro dti srozSépem rtu a patra by &a byt ortodontickd Ikba k dispozici
v pripadt potreby a ndl by ji provadit zkuSeny ortodontista
13) Ret atetova terapie:
= melo by byt poskytnuto §asné posouzeti&i a jazykovych problérin, poradenstvi

pro rodite a dostupnost napravné terapie zkuSeného logopeda

14) USni, nosni a kni (ORL):
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» ORL problémy by mly byt identifikovany vraném stadiu a ¢a by byt
poskytnuta pdebna 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 procepgacienty a jejich iptele

jsoucasto nutné a sy by byt proto k dispozici

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

18) Narodni registr:
= vnitrostatni rejsitk by mél byt k dispozici pro pesné zaznamendvanigpo céti
narozenych srozfiem 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 rozgpové péi

= tym by se mil dohodnout na etapach ofsti, Cetré 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 ndl byt dostatény k udrzeni zkuSenosti a odbornych
znalosti vSeckleni tymu, bylo doporteno, aby rozgpovi |ékdi, ortodontisté a
logopedi ngli alespai 40-50 novych fipadi ro¢né

20) Finani zdroje by mily byt dostaténé na pokryti p& o dti s rozS€pem rtu a patra,
zahrnuta by @a byt:

» emocionalni podpora a odborné poradenstvi v noeoezkém obdobi

= novorozenecké oJetvatelstvi

= chirurgie
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ortodonticka léba

fecova a hlasova terapie

usni, nosni a kni (ORL) I&ba

genetika

emocionalni podpora pro rostouciéditjeho rodie
cestovni vydaje

vSeobecna @€ o zuby ¥etn protetiky souvisejici s rozgiem

21) Zaznamy pro planovaniclay:

klinickych zaznan Iéby pacient je poteba pro planovani, monitorovaniipéhu

a hodnoceni by

natasovani a obsalkkdhto zaznari bude zaviset na klinickych protokolech, které
vypracovavaji jednotlivé tymy

lé¢ba a s ni spojené zaznamy bylynbyt vypracovany podle jagsndohodnutych

pravidel roz&pového tymu

22) Zaznamy pro zlepSeni kvalityqeé

sledovani mnoha paciénposkytuje pehled o vysledcich gé

umozreéni srovnaniiznych protokal zpstne

jako sowast budoucich klinickych studii v souladu s etickgdsadami

jako sowast schvaleného protokolu pro srovnani mezi jediyotli stredisky pée
zlepSeni kvality a porovnavani 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 zaznarby nengl byt provadn bez souhlasu pacienta /
opatrovnika

vyzkum a zlepSeni kvality zaznarby mélo byt prova@no pokud mozno v souladu

se zaznamy pro planovanéby (www.eurocran.org)
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