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Uvod

Kvalita Zivota je Casto sklonovanym terminem, ktery se dostava do popiedi mnoha
védnich disciplin. To plati také v rdmci specialni pedagogiky, kdy zacinaji vznikat nové studie
na toto téma. Diplomova prace se zabyva problematikou orofacialniho rozstépu v kontextu
kvality zZivota rodiny. Orofacialni roz$tép je jednou z nejéastéjsich vrozenych vad, kdy jedinec
vyzaduje komplexni pééi, a pravé rodie v ni zaujimaji nezastupitelnou roli. Na zakladé¢
dlouhodobé spolupréce s rodinou, kterd ma chlapce s jednostrannym rozs§tépem rtu a roz§tépem
tvrdého a mékkého patra, autorka prace pocitovala, Ze je potieba zajistit rodiné patii¢nou
podporu. Avsak pro jeji obstarani je potfeba nejprve zjistit, které oblasti jsou pro rodinu
stézejni. Domnivame se, ze této problematice v ¢eském prostiedi neni zatim vénovana patii¢na
pozornost.

Na tomto zakladé bychom proto chtéli zjistit a analyzovat, jaké oblasti kvality zivota
rodin mohou byt ovlivnény v dasledku orofacidlniho rozstépu ditéte. V momente, kdy se rodice
dozvi o orofacidlnim rozstépu ditcte, tak tato skutecnost vice ¢i méné zasédhne zivot rodiny.
Orofacialni rozsteép ditéte byva spojen s fadou obtizi, které mohou ovliviiovat i ziti rodiny. Dité
je v pribéhu zivota sledovano riznymi odborniky a je mu poskytovana potiebna péce. Rozhodli
jsme se vénovat kvalité zivota rodiny z pohledu rodice ditéte s orofacialnim rozstépem.

Cilem préce je porozumét dané problematice do hloubky a zjistit, co obnasi péce o dité
s orofacialnim rozStépem a jak postihuje rodinu, dale provést analyzu. Prace se snaZzi
o porozumeéni zkusenostem, prozitkiim a pocitim rodica, jez jsou klicové vzhledem ke kvalité
zivota rodiny. Vysledky prace byly zpracovany na zakladé kvalitativnino vyzkumu
s kvantitativnimi prvky — pomoci narativnich rozhovora a dotazniku. Prace je délena do Sesti
kapitol, pficemz tfi kapitoly se vénuji teoretickému vymezeni a téi Kapitoly se zabyvaji
samotnym vyzkumem.

Prvni kapitola je vénovana obecnému vymezeni problematiky orofacialnich rozstépa,
definici, zpusobu vzniku, zakladnim klasifikacim a také celé fad¢ symptomu, které mohou byt
soucasti. Druha kapitola se soustfedi na potiebnou péci o dit¢ s orofacialnim rozstépem.
Nejprve je vymezena prenatalni diagnostika a genetika a dale se zamétfujeme na péci, kterou
zajist'uji jednotlivi odbornici. BliZe je popsana chirurgicka 1é¢ba, stomatologicka a ortodonticka
1écba, foniatrickd ¢i ORL péce a psychologie. Stézejni podkapitolou je popis logopedické
diagnostiky, terapie a prognozy. Zavér kapitoly je vénovan vzdélavani déti s orofacidlnim
rozstépem a dale neziskovym organizacim, které sdruzuji rodiny s détmi s rozStépem. Treti

kapitola se zabyva tématem kvality zivota, kdy nejprve je termin vymezen obecné a dale se
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vénuje specificky kvalité Zivota rodin se zdravotnim postizenim. Jsou také popsany metody
méfeni kvality zivota.

Ctvrta kapitola se vénuje metodologickému vymezeni. Byl zvolen kvalitativni vyzkum
s kvantitativnimi prvky, ktery umoznuje dotknout se tématu hloub&ji u mensiho poétu
participantd. Hlavnim cilem vyzkumného Setieni diplomové prace bylo zjistit a analyzovat
faktory, které ovliviuji kvalitu zivota rodiny s ditétem s orofacialnim rozstépem. Kromé
hlavniho cile jsou dale vymezeny dil¢i cile. Také jsou zde uvedeny vyzkumné otazky. Vyzkum
byl realizovan prostfednictvim deseti narativnich rozhovori s rodi¢i déti s orofacialnim
rozstépem, které byly doplnény o dotazniky. Patou kapitolu tvoii analyza dotaznikl a analyza
rozhovori ziskanych dat. Pozornost byla vénovavana riznorodym aspektiim vzhledem k péci
o ditd s roz§tépem. Sesta kapitola je vénovana diskuzi, v niZ jsou zodpovézené vyzkumné
otazky komparovany se zahrani¢nimi studiemi s podobnym tématem. Déle jsou uvedeny limity

prace a doporuceni pro praxi.



I TEORETICKA CAST

1 Uvedeni do problematiky orofacialnich rozstépu

Prvni kapitola se zabyvéa definovanim a bliz§im ptibliZzenim problematiky orofaciélnich
rozstépl, coz je stézejnim tématem prace. Prvni ¢ast této kapitoly je vénovana stru¢nému popisu
orofacialnich rozstépu, jejich incidenci a pojeti napfi¢ historii. V dal$i ¢asti se zabyvame
etiologii. Nésleduje klasifikace orofacidlnich roz$tépu, kde jsme popsali aktualné uzivané
rozdé€leni roz§tépovych vad. Déle jsme uvedli i zastoupeni jednotlivych typi rozstépt. Posledni

¢ast je vénovana symptomatologii.

1.1 Vymezeni terminu orofacialni rozstép

~RozSteépy rtii a patra patri k vrozenym vyvojovym vadam, které deformuji oblicej.
(Skodova in Neubauer, 2018, s. 350) Také Kerekrétiova (2008) a Klenkova (2006) uvadi, Ze se
jedna o vrozenou malformaci. Klima (2016), Kejklickova (2011), Jakubikova (2012) doplnuji,
ze jde o jednu z nejcastéjSich vrozenych vyvojovych vad. Rozstép mize zasahnout horni ret
nebo ret a celist nebo ret, celist a patro nebo pouze patro. Mize byt jednostranny
nebo oboustranny (Vacek, 2006). Jedinec s rozstépovou vadou muze mit obtize v dychani,
pi{jmu potravy & vyvoji fe¢i (Skodova in Neubauer, 2018).

Incidence jedinct s orofacialnim rozstépem napii¢ Ceskou republikou se dle rtiznych
autort 1idi. Dle Peterky (2015) se mirné snizuje. Od roku 2002 se incidence v Ceské republice
pohybuje okolo 1,1 na 1000 porodd. Star$i data ukazuji vétsi pocet pacienti s orofacidlnim
roz§tépem — 1,8 na 1000 porodi. Je to dano kvalitnéjsi prenatalni diagnostikou a také tim, Ze
po zjisténi diagnozy orofacialniho rozstépu se mohou rodice rozhodnout pro umélé pieruseni
tehotenstvi (Peterka, Peterkova, 2015). Skodova (in Neubauer, 2018) v$ak uvadi, ze vyskyt
rozstépt v Ceské republice je pfiblizné 1 na 550 Zivé narozenych déti. Slovenska autorka
Kerekrétiova (2020) zmituje, Ze tato vrozena vyvojova vada postihuje 1 dité z 650 az 700 zivé
narozenych déti. Dopliuje, Ze tyto tdaje jsou totozné pro Slovenskou republiku i pro celkové
zastoupeni v Evropg¢.

Orofacidlni roz§t€p miZe postihnout vSechny rasy. AvSak celosvétové je vetsi vyskyt
u 0sob asijské rasy (Kerekrétiova, 2020). Skodova (in Neubauer, 2018) tvrdi, Ze rozstépy se

vice vyskytuji u Japonct, Indi nebo obyvatel severskych zemi. Naopak nejmensi zastoupeni je



u osob africké rasy (Kerekrétiova, 2020). V porovnani s ostatnimi zemémi je v Ceské republice
vyskyt roz§tépt pramérmy (Skodova in Neubauer, 2018).

Je zndmo, Ze rozstépové vady se vyskytuji od pocatku lidstva (Kerekrétiova, 2020;
Klenkova, 2006). O rozstépech jsou zminky jiz ve starovéku, dokonce byla nalezena
staroegyptskd mumie s rozstépem rtu (Klenkova, 2006). Ve starovéku byly novorozené déti
s roz§tépem zabijeny. Pro jejich nehezky vzhled a hiife srozumitelnou fe¢ pro okoli byli jedinci
Zasto vyclefiovani ze spole¢nosti (Skodova in Neubauer, 2018).

Nyni se pohled na jedince s orofacialnim roz$tépem diametralné zménil. Hlavnim
z divodl je poskytovani kvalitni a komplexni péCe pro jedince uz od narozeni do jejich

dospélosti (Skodové in Neubauer, 2018).

1.2 Etiologie orofacialnich rozstépu

wRozstépy rtu, celisti a patra vzmikaji nikoli rozstépenim, ale naopak nespojenim
prislusnych anatomickych struktur pri vyvoji oblicejovych casti v mistech, kde jsou
za normalnich okolnosti v konecné podobé rtem, celisti a patrem.” (Skodovéa in Neubauer,
2018, s. 352) Kejklickova (2011), Koliskova, Dvotak (2014) a dalsi autofi uvadi obdobné
informace o vzniku roz$tépu. AvSak definovani etiologie rozstépa rtu, Celisti a patra
dle Skodové (in Neubauer, 2018) povazujeme za nejkomplexné;jsi.

V sedmém tydnu téhotenstvi mize dojit k poSkozeni embrya, coZ zapfiCinuje
orofacialni rozstép (Kutalkova, 2011). Kerekrétiova (2020) dopliuje, ze rozstépy primarniho
patra vznikaji ve ¢tvrtém az sedmém tydnu téhotenstvi a rozstépy sekundarniho patra v osmém
az dvanactém tydnu. Muze dojit k méné zavaznému rozsté€pu rtu az po velmi komplikovany
a zivot ohrozujici kompletni oboustranny rozstép rtu i patra (Kutalkova, 2011).

Peterka, Peterkova (2015) ur¢uji dobu vzniku na zakladé embryonalnich dni, kdy
definuji obdobi pro vznik rozstépu mezi 30. az 60. embryonalnim dnem. Po tomto obdobi jiz
nelze roz$tép vyvolat. Déle blize specifikuji kritické periody pro vznik jednotlivych typi
orofacialnich rozstépu:

e izolované rozstépy rtu a ¢elisti — obdobi mezi 30. az 40. embryonalnim dnem;

e izolované rozstépy patra — obdobi mezi 40. az 60. embryonalnim dnem;

o celkovy rozstép — obdobi mezi 30. az 60. embryonalnim dnem (shodné kritické

periody s roz§tépem rtu a rozstépem patra).
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Obrazek 1: Pribéh kritickych period pro vznik orofacialnich rozstépi.

Zdroj: Peterka, Peterkova (2015, s. 22)

V soucasnosti hovotime o multifaktorialni etiologii orofacialnich roz§tépu. PFiciny
mizeme rozdé€lit na vnitini (endogenni) a vnéjsi (exogenni) faktory, které na sebe mizou
pusobit soucasné nebo nasledné (Kerekrétiova, 2020; Skodova in Neubauer, 2018). Meéstak
a kol. (2015) tvrdi, ze nestaci pouze genetické pozadi pro vznik, jednd se pouze o urcitou
predispozici, kterd samotna nedokéze vyvolat rozstép. Rozs$t€p vznika spoluplisobenim
genetickych faktort se $kodlivymi faktory zevniho prostiedi, a to konkrétné pii ptesazeni
souhrnu endogennich a exogennich faktori urcité prahové hodnoty normality (Mé&stak a kol.,
2015). Na zaklad¢ védeckych vyzkumu je dokazano, ze se da znaénému poctu piipadt vzniku
roz§tépu rtu nebo patra piedejit (Cleft Preventation International foundation, 2022 [online]).

Kutélkovd (2011) uvadi nékolik moznych faktort, které mohou ovlivnit vznik
orofacialnich rozstépu:

e dédicnost,

e chemické Skodliviny,

o léky,

o latky ze zneciSténého Zivotniho prostiedi,

e nedostatek Zivin v potravé matky,

e nadbytek vitaminu A,

¢ infekéni onemocnéni.

Mest'ak a kol. (2015) uvadi podrobnéjsi piiklady exogennich faktord, které se mohou
podilet na vzniku. Jedn& se o: zardénky, chiipku, toxoplazmozu, cytomegalovirus, nadbytek
vitaminu A a D, né¢ktera antibiotika (tetracykliny, erythromycin), néktera antidiabetika
a antiepileptika, kortikoidy, rentgenové zatreni, drogy, praci V prostfedi s organickymi

rozpoustédly a dalsi teratogeny.
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Mezi dalSimi faktory je zmiflovano také kouteni a uzivani alkoholu béhem tehotenstvi
(Vyas a kol. 2020). Kummet a kol. (2016) ve své studii popisuje, Ze kombinaci aktivniho
a pasivniho koufeni matek v tchotenstvi se zvySuje riziko vzniku orofacidlniho rozstépu
ve srovnani se samotnym aktivnim nebo pasivnim koufenim. V piehledové studii Garlanda
a kol. (2020) tvrdi, ze na rozdil od koufeni existuje méné podstatnych diikazi, které by
poukazovaly na konzumaci alkoholu béhem t¢hotenstvi jako na mozné riziko vzniku rozstépu.

V piipadové kontrolni studii Francisca a kol. (2021) bylo zjisténo, Ze index télesné
hmotnosti matky a v€k matky ovliviiuji riziko rozstépu ditcte.

Dale jsou dostupné vyzkumy, které se zabyvaji orofacidlnim rozstépem a vlivem
kyseliny listové uzivané v téhotenstvi a pied ot€hotnénim. Je prokazano, ze dochazi ke snizeni
rizika vyskytu rozstépu perikoncepéni suplementaci (dva meésice pied pocetim a téi mésice
po poceti) (Cleft Preventation International Foundation, 2022 [online]). Millacura a kol. (2017)
specifikuji, Ze kyselina listova nema vliv na vznik celkového rozstépu a rozstépu, ktery je
soucasti syndromu, jako je uvedeno nize.

Velkou roli ve vzniku roz§tépu hraje dédicnost (Méstdk a kol., 2015). V literatute jsou
uvadény nekteré geny, které mohou za vznik orofacidlniho rozstépu, které nejsou soucasti
syndromu. Jedna se o geny IRF6, 8924, VAX1, PAX7 a dalsi (Leslie, Marazita, 2013).

Rozstépové vady mohou vzniknout na podkladé geneticky potvrzeného syndromu
(Jakubikovd, 2012). Orofacialni rozstépy, které jsou v ramci syndromu, jsou typicky pojeny
s genetickymi mutacemi nebo chromozomalnimi abnormalitami (Garland a kol., 2020). Fiala
a kol. (2017) dopliuje, ze se jedné 0 zhruba 7 %. Kobayashi a kol. (in Alonso, Raposo-Amaral,
2018) tvrdi, Ze zhruba 30 % roz§tépi rtu s rozs§t€pem patra nebo bez néj a zhruba 50 % rozstépi
patra jsou soucasti syndromi, coz je v rozporu s tvrzenim Fialy a kol. (2017). Kerekrétiova
(2020) uvadi, ze v soucasné dobé¢ je popsanych vice nez 250 syndromt, u Kterych se objevuje
orofacialni roz$tép, dal$i syndromy navic stale piibyvaji. Mezi né patii Pierre Robinova
sekvence, Van der Woude syndrom, Treacher Collins syndrom, Apertiv syndrom, Goldenhaar
syndrom a dalsi. U kazdého syndromu mize byt ptitomen rtzny typ orofacialniho rozstépu.
Piikladem je Goldenhaar syndrom s Pierre Robinovou sekvenci, u kterych se ¢asto objevuji

izolované rozstépy patra (Jurovéik a kol., 2019).

1.3 Klasifikace orofacialnich rozstépi

Orofacialni rozstépy lze klasifikovat mnoha zptisoby. Muze se jednat o déleni vyuzivané

v chirurgii, v genetickém poradenstvi ¢i Vv jiné odbornosti. Ruzné oblasti zajmu vyzaduji
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specifické informace o pacientech, coz vede K vytvoreni odlisnych klasifikacnich Kritérii.
Anatomicka kritéria vétSinou vyuzivaji chirurgové a zubati. Odbornici zodpovédni za genetické
poradenstvi a hodnoceni progndzy pouzivaji klasifikaci zalozenou na primarni ptic¢in€ rozstépt
(Kobayashi a kol. in Alonso, Raposo-Amaral, 2018).

Déleni rozstépovych vad je mnoho v zavislosti na riznych thlech pohledu. Pro tcely
této prace jsme vybrali nejzndméjSi a nejpouzivanégjsi klasifikace, které jsou uzivané
Vv logopedické literatute.

Jedna z nejznaméjsich v Ceské republice je rozdéleni vrozenych rozstépu obli¢eje
a pribuznych vad dle Buriana (1954). Rozstépy déli na typické a atypické. I kdyz je tato
Klasifikace datovana do minulého stoleti, je stale hojné uzivana. V dne$ni dobé dochazi
k modifikacim ptivodni Burianovy klasifikace (Klenkova, 1998; Mé&st'ak a kol., 2015; Skodova
in Neubauer, 2018).

»Typické rozstépy vznikaji nesrustem tri oblicejovych vybezkii, ze kterych se tvori
orofacialni éast hlavy. (Skodova in Neubauer, 2018, s. 353) Skodova (in Neubauer, 2018) dale
deéli typické rozstépy na:

e roz8tépy typické I. skupiny,

e rozstépy typické II. skupiny.

Do skupiny rozstépu typickych 1. skupiny fadime rozs$tép rtu, rozstép rtu s rozst€pem
Celisti ¢i rozstépem Celisti a patra. RozStép rtu mulze byt pravostranny, levostranny
nebo oboustranny. Déle se miZe jednat o netiplny nebo tGplny. Za uplny rozstép rtu povazujeme,
kdyz je zafez patrny az u nosniho vchodu. Rozstép rtu, Celisti a patra oznacujeme jako celkovy
rozitép, ktery miize byt také pravostranny, levostranny nebo oboustranny (Skodové
in Neubauer, 2018). Celkové rozstépy jsou nejzavaznéjsi (Mest'ak a kol., 2015).

Skupina rozstépi typickych II. skupiny je zastoupena pouze rozstépy patra. Patii sem
izolovany roz§t€p mékkého patra, rozstép Cipku, rozstép tvrdého a mékkého patra. Do této
skupiny fadime submukoézni (podslizni¢ni) rozstép patra a také vrozené zkraceni patra,
u kterého se nejedna o rozitép, ale je sem ptitazen kvili podobné symptomatologii (Skodova
in Neubauer, 2018).

wAtypické roz§tépy vznikaji jinym zpiisobem.* (Skodova in Neubauer, 2018, s. 353) Tyto
vady jsou velmi vzacné (Jurovéik a kol., 2019). Dle Skodové (in Neubauer, 2018) se miize
jednat o nasledujici vzacné vady: lateralni rozstép ust, rozs$tép dolniho rtu, rozstép tvare, Sikmi
rozstép obliceje a jiné.

Mgstak a kol. (2015) také ¢leni rozsté€py na typické a atypické a rozdéluji typické
roz§tépy do dvou skupin. OvSem tyto dvé podskupiny nesou jiné nazvy, ale rozdé€leni
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konkrétnich typt rozstépt zistava stejné. Jedna se o I. genetickou skupinu a Il. genetickou
skupinu. Jde o déleni na zakladé genetické dispozice, kdy se tyto skupiny vzajemné nekiizi.
Jiné nazvy téchto dvou podskupin ma i pivodni klasifikace Buriana, ktery je pojmenoval jako:
skupina A a skupina B (Burian, 1954).

Mezinarodné uznéavanou klasifikaci, kterd je zalozena na vyzkumech na embryich, je
Kernahan-Starkova klasifikace. Principem této klasifikace je embryonalni rozdilnost vyvoje
vzniku primarniho a sekundarniho patra (Klenkova, 1998). Dle Kerekrétiové (2020) se jedna
o zaklad pro soucasnou Klasifikaci orofacidlnich rozstépl. Rozstépy jsou déleny na rozstépy
primarniho patra a roz§tépy sekundarniho patra, kdy za délici strukturu mezi témito dvéma typy
je povazovano incisivum foramen (mezicelistni otvor). Klasifikace je délena do ¢ty skupin:

e rozStépy primarniho patra,

e rozStépy primarniho a sekundarniho patra,

e rozstépy sekundarniho patra,

e vzacné atypické rozstépy (Klenkova, 1998).

Rozstépy priméarniho patra zasahuji ret, alveolarni oblouk a ¢asti tvrdého patra.
Mohou postihnout také spodinu nosu nebo nosni kidlo az po foramen incisivum (Kerekrétiova,
2020).

Obréazek 2: Neuplny jednostranny Obrazek 3: Uplny jednostranny
rozstép primarniho patra. roz§tép primarniho patra.
Zdroj: Kummer (2020, s. 56) Zdroj: Kummer (2020, s. 56)
- ~.

«“H

N

Obréazek 4: Uplny oboustranny rozitép primarniho patra.
Zdroj: Kummer (2020, s. 56)
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Do skupiny rozstépu sekundarniho patra spadaji rozstépy, které postihuji tvrdé patro,
mekké patro a uvulu. Jedna se o oblast od foramen incisivum smérem dozadu. Také sem patii

i submukoézni rozstépy (Kerekrétiova, 2020).

Obrazek 5: Caste¢ny a tiplny rozitép sekundarniho patra.

Zdroj: Kummer (2020, s. 60)

Dalsi skupinou je kombinace rozstépu primarniho a sekundarniho patra.

Obréazek 6: Kompletni jednostranny a oboustranny rozs§tép rtu a patra.

Zdroj: Kummer (2020, s. 60)

Daéle Kerekrétiova (2020) uvadi i skupinu atypickych rozstépu, ktera se shoduje
s pojetim dle Buriana (1954).
Také Vacek (2006) d€li rozStépy podle lokalizace rozStépu pied ¢i za foramen
incisivum, kategorizoval je do tii skupin. V teto klasifikaci chybi skupina atypickych rozstépa.
Dle cCeského piekladu aktualni verze Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN)
10. revize tadime orofacialni rozstépy pod zastieSujici kapitolu Q00—-Q99 Vrozené vady,
deformace a chromozomalni abnormality. Pod kddy Q35-Q37 se nachazi rozsteép rtu a rozstep
patra. Zde je vycet kodd, se kterymi se mtizeme setkat:
e Q35— Rozstep patra
.1 — Rozstép tvrdého patra
.3 — Rozstép mekkého patra
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.5 — Rozstép tvrdého patra s rozSt€épem mekkého patra
.7 — Rozstép Cipku
.9 — Rozstép patra NS
e Q36 — Rozstep rtu
.0 — Oboustranny rozstép rtu
.1 — Stedovy rozstép rtu
.9 — Jednostranny rozstép rtu
e Q37 — Rozstép patra s rozStépem rtu
.0 Rozs8tép tvrdého patra s oboustrannym rozst€pem rtu
.1 Rozstép tvrdého patra s jednostrannym rozstépem rtu
.2 Roz8t€p meékkého patra s oboustrannym rozstépem rtu
.3 Roz$tép mekkeého patra s jednostrannym rozstépem rtu
4 Roz8tép tvrdého a mekkého patra s oboustrannym rozst€pem rtu
.5 Rozstép tvrdého a mekkého patra s jednostrannym rozstépem rtu
.8 Neurceny rozstép patra s oboustrannym rozstépem rtu
9 Neuréeny rozstdp patra s jednostrannym rozitépem rtu (UZIS CR, 2021
[online]).

11. revize Mezinérodni klasifikace nemoci, ktera by méla byt picloZzena a platna
na konci roku 2022, fadi orofacialni rozstépy do kategorie 20 Vyvojové anomalie a dale
do Strukturdlnich vyvojovych anomalii obliceje, ust nebo zubii. Obecna skupina,
ktera zastieSuje vSechny typy orofacidlnich roz$té€pt, manazev Rozstepy rtu, alveoly nebo patra
(WHO, 2021 [online]). V tomto nazvu piibyva pojem rozstép alveoly oproti starsi verzi MKN
a také se méni pojem roz§tép patra s rozstépem rtu na rozstép rtu a alveoly (UZIS CR, 2021
[online]; WHO, 2021 [online]). NiZe je nastin toho, jak by mohl vypadat pieklad budouci
klasifikace:

e LA40 - Rozstép rtu

.0 — Jednostranny rozstép rtu
.1 — Oboustranny rozstép rtu
.2 — Stfedovy rozstep rtu
e LA41 — Rozstép rtu a alveoly
.0 — Jednostranny rozstép rtu a alveoly

.1 — Oboustranny rozstép rtu a alveoly
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e LA42 — Roz8tép patra
.0 — Rozstép tvrdého patra
.1 — Rozstép mekkého patra
.2 — Rozstép uvuly

o LA4Y —Jiné rozsteépy rtu, alveoly nebo patra

e LA4Z — Nespecifikovany rozstép rtu, alveoly nebo patra (WHO, 2021 [online]).

Dale je mozné pridat dalsi specificky kod pro lateralitu orofacialniho rozstépu:

e XK9J - Oboustranny

e XKB8G — Levostranny

e XKO9K - Pravostranny

e XK70 - Jednostranny, nespecifikovany (WHO, 2021 [online]).

V diplomové praci Kubalové (2016) jsou blize popsany dal§i znamé klasifikace
roz§tép, které jsou fazeny chronologicky dle data vydani.

Tato prace bude uzivat klasifikaci rozstépt dle 10. revize MKN, ktera je mezinarodné
uznavana a uzivana ve zdravotnictvi. JelikoZ je péce o dité s orofacidlnim rozStépem tymova,
je vhodné uZzivat klasifikaci, ktera je srozumitelna napii¢ vSemi odbornostmi.

Jurov¢ik a kol. (2019) uvadi, ze se u chlapci ¢astéji projevuji rozstépy rtu nebo rozstépy
rtu a patra a u divek izolovany rozstép patra. Kerekrétiova (2020) souhlasi s ¢ast&j$im vyskytem
rozStépu rtu s nebo bez rozstépu patra u chlapci a dopliiuje, Ze se jedna az o dvakrat Castéjsi
vyskyt. Dale tvrdi, Ze rozitépy patra jsou &astéjsi u divek. Skodova (in Neubauer, 2018)
poukazuje na to, Ze u chlapct pievazuji celkové rozstépy a u divek izolované rozstépy. S timto
tvrzenim souhlasi i Mést'ak a kol. (2015).

Vyskyt levostrannych rozstépu je asi dvojnasobné vétsi nez vyskyt pravostrannych
(Jurovéik, 2019; M&stak a kol., 2015; Skodova in Neubauer, 2018). Skodova (in Neubauer,
2018) zminuje, Ze v posledni dobé doslo k vyraznému nartstu déti se submukoznim roz§tépem

a vrozenym zkracenim patra.

1.4 Symptomatologie orofacialnich rozstépu

Symptomatologie orofacialnich rozstéptt mize byt rizna. Zavisi na typu rozstépu,
ktery muze byt Caste¢ny az uplny, jednostranny ¢i oboustranny, S riznym rozsahem a Sifkou
roz§tépového otvoru (Kerekretiova, 2020). Tato kapitola se zabyvad popisem symptomd,
které mohou provazet orofacialni rozstép, jez neni soucasti syndromu. Dale jsou vysvétleny

pojmy velofaryngealni insuficience a palatoldlie. Podkapitoly se zabyvaji konkrétnimi
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symptomy narusené komunikaéni schopnosti, které mohou byt ptitomny u osob s orofacialnim
rozStépem.

Mestak a kol. (2015) uvadi, ze se u orofacialniho roz$tépu piidruzuji poruchy feci,
prevodni nedoslychavost a poruchy chrupu. Kvuli anatomickym zménam orofacialni oblasti
dochazi k odlisnému utvateni dentice. Casto se vyskytuji anomalie dentice a skusu (Kutalkova,
Palodovd, 2007). Fiala a kol. (2017) dopliiuje, ze se mohou objevit problémy s polyk&nim
a pfijmem potravy, ¢asté zdnéty stfedniho ucha a hornich cest dychacich nebo zvétSena kazivost
zub.

Orofacidlni roz$tép muze byt jednim ze symptomi syndromu. U vétSiny o0sob
s orofacialnim rozstépem vsak nejsou ptidruzeny dalsi $irsi problémy (CLAPA, 2021[online]).
Vyzkum Akhiwu a kol. (2017) na nigerské populaci s orofacialnim rozstépem poukazuje na to,
ze u téchto osob nebyl prokazan vyssi vyskyt vrozenych srde¢nich vad, naopak byla prevalence
nizka. V rozsahlé svédské celostatni studii (Tillman a kol., 2018) bylo zjisténo, ze u déti
s orofacialnim rozSt€épem je zvySené riziko neurovyvojovych poruch, konkrétné mentalni
retardace, jazykovych poruch, poruch autistického spektra, psychotickych poruch, jinych
poruch chovani a emoci s ndstupem v détstvi a poruch osobnosti.

Terminem velofaryngealni insuficience se oznacuje porucha patrohltanového zavéru.
Schopnosti velofaryngealniho uzavéru je dle Skodové (in Neubauer, 2018, s. 342): ,uzaviit
horni cast nosohltanu pohybem mékkého patra vzhiru a dozadu k zadni sténé hltanu‘.
Dusledkem velofaryngealni insuficience jsou poruchy zvuku feci. Konkrétné u orofacialnich
roz3tépt vznika oteviena huhiiavost (Skodova in Neubauer, 2018). Jakubikova (2012) uvadi,
ze tento stav se vyskytuje pfiblizn€ u 20-25 % déti s orofacidlnim rozstépem po rekonstrukci
patra. Pfi zavazné poruse velofaryngealniho mechanismu dochéazi k vytékani stravy nosem.

Oravkinova (2018) uvadi, ze se v literatufe pouziva nejednoznacna terminologie,
kdy dochazi k zaméné termint. Nadfazenym pojmem je velofaryngedlni dysfunkce.
Z etiologického hlediska délime velofaryngealni dysfunkci na:

e velofaryngedlni insuficienci,

e velofaryngealni inkompetenci,

e velofaryngealni inadekvatnost.

O velofaryngeélni insuficienci hovotime tehdy, dojde-li k zméné tkang a struktur. Sem fadime
orofacialni rozstépy. O velofaryngealni inkompetenci se jedna pii poruchach pohyblivosti
a o velofaryngealni inadekvéatnost v pfipadé chybné nauc¢eného velofaryngeélnino mechanismu
(Kerekretiova, 2008).
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Termin palatolalie se definuje jako narusena komunikaé¢ni schopnost pfi roz§tépu patra
(Kerekrétiova, 2020). Sovak (1978) uvadi, Ze se jedna o poruchu feéi provazejici rozs§tép patra,
ptipadné rozstép rtu a patra. Jedna se o vadu vyvojovou, jelikoZ se fe¢ vyviji na vyvojové
Spatném zakladé.

Symptomatologie palatolalie je velmi rozmanitd. Mohou byt pfitomny poruchy
rezonance, typicka je kompenzaéni artikulace a obtizna srozumitelnost, jez nejvice postihuji
foneticko-fonologickou jazykovou rovinu. Dale zasahuje rovinu morfologicko-syntaktickou,
lexikalné-sémantickou a pragmatickou. MiiZe negativné ovlivnit sani a polykani (Kerekrétiova,
2020). Take byva pfitomny naruSeny vyvoj fe¢i, naruSené koverbalni chovani a poruchy hlasu,
jez se ale u palatoldlie nemusi vyskytovat vzdy (Kerekrétiova, 2008). Souéasti mohou byt
I dusledky ve vytvaieni osobnosti, S tim i spojeny rozvoj mezilidskych vztaht (Kutalkova,
Palodovd, 2007; Sovak 1978). Dle Oravkinové (2018) se pojem palatolalie pouziva pro opis
vSech symptomt, které se typicky vyskytuji u déti s orofacialnim rozstépem. Uvadi, Ze definice
neni piesna, jelikoZ neni pfesné vytycena konsenzudlni hranice. Symptomy se navzajem tésné
prolinaji a neni vZdy moZzné je jednoznacné odd¢lit (Oravkinova, 2018).

Pfic¢inou palatolalie je neoperovany orofacialni rozstép — izolovany rozstép patra
nebo rozstép patra s roz§tépem rtu. Dalsi pticinou je velofaryngealni insuficience a oronazalni
komunikace (Kerekrétiova, 2020). Pti oronazalni komunikaci dochazi k propojeni ustni a nosni
dutiny z diivodu obtizi pfi hojeni jizvy po operaci (Miranda a kol., 2020).

Vyvoj fe¢i u ditéte s orofacidlnim roz$tépem se neda predpovidat vzhledem
k anatomickym zménam. U nékterych déti mize byt fe¢ intaktni. Jedna se zhruba o 10-30 %.
I pfi rozsahlych rozstépech ¢i rozstépech v ramci syndromu mohou déti mit pouze lehké
vyvojové odchylky (Oravkinova, 2018). Skodova (in Neubauer, 2018, s. 356) uvadi soubor
nckolika faktord, které mohou ovlivnit stupen palatolalie:

o druh a velikost rozstépu,

e anomdlie chrupu a Celisti,

e poruchy sluchu,

o intelekt,

e 0sobnost a jeji emocionalni stabilita a labilita,

e druh chirurgicke a dalsi odborné lékarskeé péce,

e rodinné a sociélni zazemi a prostredi*.
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1.4.1 Poruchy rezonance

Nosovost je fyziologickym jevem. Je zastoupena Vv ruzné mite pti vSech hlaskach
(Kerekrétiova, 2008; Skodova in Neubauer, 2018). V ptipadé nékterych konsonantti je nosovost
jejich charakteristickym zvukem. V ¢eském jazyce jsou to hlasky M, N, N a skupiny NG
(Skodova in Neubauer, 2018). Kazdy jedinec ma individualni stupefi nosovosti Vvlivem
velikosti, tvaru a uspofadani rezonan¢nich dutin (Kerekrétiova, 2008). Za urcitych podminek
se muze fyziologicka nosovost zménit.

1. Dochazi-li ke sniZzeni nosovosti pii patologickém zmenseni nosni a nosohltanové

dutiny — hovotime o tzv. hyponazalité — zaviené huhnavosti (rinolalia clausa).
2. Dochazi-li ke zvyseni nosovosti pii nedostate¢ném velofaryngealnim zavéru nebo
oronazalni komunikaci, hovofime o tzv. hypernazalité — oteviené huhnavosti
(rinolalie aperta).

3. Dochézi-li ke kombinaci hyponazality a hypernazality, hovoifime o tzv.
hypernazalité smiSené — huhnavosti smiSené (rhinolalia mixta) (Kerekrétiova,
2008; Skodova in Neubauer, 2018).

Re¢ u ditéte s orofacialnim roz§tépem je typickd zménami rezonance. Nejcastdji
hovoiime o tzv. oteviené huhnavosti (Kutalkova, Palodova, 2007). ,,Huhnavost oteviend
nastava pri patologickém zvyseni nosovosti, nestaci-li patrohltanovy uzaver zabranit uniku
vzduchu do rezonancnich dutin.” (Skodova in Neubauer, 2018, s. 344) Vétsinou postihuje
vyslovnost, ktera je napadna Selesty a zvukem (Kutalkova, 2011).

Zvuk fe€i a miru nazality ovliviiuje dale poloha jazyka a celistni uhel (Kutalkova,
Palodova, 2007; Kerekrétiova, 2008). S timto tvrzenim souhlasi i Skodova (in Neubauer, 2018),
ktera dale uvadi jako ovliviiyjici faktory intenzitu vydechového proudu vzduchu, stupen tlaku
vzduchu v subglotickych, glotickych a supraglotickych strukturach a prostornost rezonané¢nich
dutin. Ve vyzkumu Peter a kol. (2019) bylo zjisténo, ze pii zpévu dochazi k vyraznému snizeni
nazality ve srovnani s béznou promluvou.

Dalsim typem poruchy rezonance je Cul-de-Sac rezonance, kterd se pieklada jako
rezonance otevien¢ho pytle. Pfi¢inou je velefaryngedlni dysfunkce a blokada v pfedni casti
nosni dutiny. Zvuk je rezonovan v nosni dutiné, ale dochazi k obtizim dostat zvukovou energii
ven kviili blokovanym nosnim otvorim (Kerekrétiova, 2008). Zajac a Vallino (2017) vysvétluji
tento typ rezonance jako nedostatek intaktni oralni rezonance nez jako ¢asto zmifiované tlumeni

nasofaryngedlni kvality.

20



V souvislosti s naru$enim rezonance je dulezité zminit pojem nosni emise, které jsou
ptitomny u velofaryngedlni insuficience nebo inkompetence a oronazalni komunikace. Emise
mohou byt, ale také nemusi byt zaznamenatelné sluchem. V piipadé, Ze nosni emise nejsou
slysitelné, tak se mohou ovéfit pfilozenim zrcatka pod nos (Kerekrétiova, 2008). Kummer
(2014) dopliuje, ze intenzita slySitelnosti nosniho Selestu udava velikost velofaryngealni
mezery. Sotva slySitelnd emise svéd¢i o velkém velofaryngedlnim otvoru, naopak hodné
slysitelna emise o malém velofaryngealnim otvoru. Nosni turbulence jsou povaZovany
za hlasit¢ nosni Selesty. O tomto symptomu hovotime v ptipadé, kdy proudi malou
velofaryngealni mezerou vzduch, ktery zpusobuje vétSi odpor viaci proudéni a dochazi

k vét§imu tfeni.

1.4.2 Poruchy artikulace

wPosunuti artikulacni baze vzad, nadmeérnd nazalita, obtize pri spravném postaveni
mluvidel i pouzZivani vydechového proudu ma vyrazny dopad nejen na celkovy zvuk reci,
ale i na artikulaci vetsiny hlasek.* (Kutalkova, Palodova, 2007)

Samohlésky jsou hypernazalné zabarvené z divodu poruchy rezonance (Kerekrétiova,
2008). Nejnapadnéji jsou zasazeny vokaly I a U. Pii malém cCelistnim thlu se nazalita zvétSuje.
Nejmén¢ zasazenou hlaskou je vokal A.

Vlivem anatomickych zmén nemusi dochazet ke spravnému postaveni mluvidel
u ruznych skupin hlasek (Kutdlkova, Palodova, 2007). Nejvice je zasaZzen zvuk u hlasek
vyzadujicich pevny patrohltanovy zavér — explozivy, sykavky. Také hlaska R je malo kmitna
(Skodova in Neubauer, 2017). Nejméné je postihnuta hlaska M (Kutalkova, Palodova, 2007).

Oravkinova (2018) uvadi jednotliveé typy artikula¢nich strategii, které se mohou objevit
u artikulace déti s orofacialnim rozstépem:

e kompenzacni artikulace,

e oslabena artikulace,

e samohlaskova fec,

e palatalni artikulace,

e velarni artikulace,

o dentalni artikulace,

e dyslalicka artikulace.

Za kompenzacni artikulaci se povazuje, kdyz jsou konsonanty tvofeny

na mimooralnich artikulacnich mistech — glotaln¢, faryngaln€, nazofaryngalné a nazalné.
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Vznika na zakladé nefunkéniho velofaryngealniho mechanismu, kdy dité¢ nedokaze v Ustech
vytvofit dostate¢ny tlak (Oravkinova, 2018).

U oslabené artikulace jsou hlasky artikulované na spravném misté stim, ze tlak
produkovanych hlasek je slaby. Vzduch pfi produkci oralnich hlasek unika nosem. Hlasky jsou
nevyrazné a malo zfetelné. V rizné mife jsou pfitomny nazalni emise a hypernazalita
(Oravkinovd, 2018).

O samohlaskové Feci hovotfime tehdy, kdyz dochazi k vynechavani souhlasek. Déti
vypousti v§echny konsonanty, které¢ vyzaduji silny oralni tlak (Oravkinova, 2018). Neubauer
(2010) doplituje, ze dité dokaze spravné vyslovit je nazaly M, N, N a samohlasky.

Pii palatélni artikulaci se posouva artikulace hlasek vzad. Alveolarni hlasky jsou
tvofeny palataln¢ (Oravkinova, 2018). Tedy vétSina souhlasek muze znit podobné jako hlasky
Ka G (Kutalkov4, Palodovd, 2007). Jedna se 0 nejcastéji se vyskytujici poruchu artikulace
u déti s orofacialnim rozstépem (Oravkinova, 2018).

Velarni artikulace je podobna palatalni artikulaci. Obé artikulaéni strategie jsou
identické mistem 1 zplsobem tvofeni. Hlasky, které se maji tvofit v predni ¢asti dutiny Ustni,
jsou tvoteny velarné.

Dentalni artikulace je typicka svou odlisnou dentici a skusem u jedinct s orofacialnim
roz§tépem, jez mohou ovlivnit vyslovnost jedince (Oravkinové, 2018).

Za dyslalickou artikulaci je povazovana takova porucha artikulace, se kterou se
setkame i u déti bez rozstépu. V praxi je uzivan pojem dyslélie, ze kterého je odvozena
dyslalicka fe€ u déti s rozs$tépem (Oravkinova, 2018). Slovenské autorka Oravkinova (2018)
ve své publikaci bliZze popisuje vSechny jednotlivé typy poruch artikulace.

Dalsi autofi (Kerekrétiova, 2008; Skodova in Neubauer, 2018) nerozdé&luji poruchy
artikulace na jednotlivé typy, ale hovoii 0 kompenzaénich mechanismech. Zavér nebo uzina
pii produkci hlasek je tvofena jesté pred mistem uniku vzduchu pies nedostatecny
velofaryngealni mechanismus. V této praci budeme operovat s délenim poruch artikulace dle
Oravkinoveé (2018), ktera vychazi z aktualnich poznatkl ze své praxe.

Poruchy artikulace mohou byt riizné vzhledem k typu orofacialniho rozstépu. Po operaci
rozstépu rtu muze byt ret Uzky a kratky, z toho divodu je obtizné vytvofit pevny retni uzaver
hlavné u bilabialnich hlasek P, B a M. Tyto hlasky jsou pak kompenzacné tvoteny
labiodentaln¢. Je znamo, Ze pii celkovém rozstépu je artikulace lepsi neZ pii rozstépu tvrdého
patra, m¢kkého patra nebo uvuly. Také oboustranny celkovy rozstép je oproti jednostrannému

celkovému roz§tépu vice provazen poruchami artikulace (Kerekrétiova, 2008).
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1.4.3 Poruchy hlasu

U orofacialnich rozstépti mize dojit ke specifické poruse hlasu (tzv. palatofonii)
(Kerekreétiova, 2020; Kutalkova, Palodova, 2007). Jedna se o formu hyperkinetické dysfonie
z divodu prfemahani hlasu. Na vzniku se mize podilet i nepfiméfené zvySovani hlasu jedince
jako kompenzace srozumitelnosti fe¢i. Pfi¢ina mize byt i organicka ve formé hlasivkovych
uzlikt v disledku dlouhodobého ptemahani hlasivek (Peterson-Falzone a kol., 2017). Typicky
je mecivy tlaCeny hlas (Kutalkova, Palodova, 2007).

Dalsim specifickym typem poruchy hlasu je syndrom slabého hlasu (Soft Voice
Syndrom), ktery oznaCuje chraplavy, piiSkrceny, tlaCeny a slaby hlas se Selestem
nebo aspirovany hlas (Kerekrétiova, 2008, 2020). Jedinec s orofacialnim roz$tépem se snazi
skryt poruchu rezonance, nosni emise a ztratu intraoralniho tlaku tim, ze mluvi potichu
(Kerekrétiova, 2008; Peterson-Falzone a kol., 2017).

1.4.4 NaruSeny vyvoj re€i

oy e

Orofacialni roz$tép mize mit vliv na vyvoj fe¢i. Obtize nastavaji jiz v raném véku, kdy
v¢asné vokalizace jsou realizovany za patologickych podminek (Kerekrétiova, 2020). Dité se
snazi, ale z dtivodu neuspésné komunikace dochazi k omezovani spontanni chuti napodobovat
(Kutalkova, Palodova, 2007).

V obdobi kiiku nebyva zvuk vyrazné odlisny. U zvukovych projevi pii pudovém
a napodobivém Zvatlani jiz pozorujeme odlisnosti od normy (Kutalkova, Palodova, 2007). Dité
s roz§tépem je v predieCovém obdobi ochuzeno o sani, dumlani, mlaskani, kdy se zapojuje
jazyk, rty a dolni Celisti, t0 je pro né&j obtizné proveditelné vzhledem Kk odlisnym anatomickym
strukturam. Tyto aktivity jsou dulezité pro spravny vyvoj feci (Kerekrétiova, 2008). Dité si
osvojuje nahradni pohyby mluvidel (Kutalkova, Palodova, 2007).

Vlastni vyvoj fe¢i u déti s orofacidlnim rozstépem miiZze byt opozdén ve foneticko-
fonologické, morfologicko-syntaktické i lexikalné-sémantické jazykové roving. Porozuméni
byva v normé¢, ale vlastni produkce slov je omezend. Pro dorozuméni mohou byt vyuzivany

posunky, gesta, mimika ¢i prozodické faktory teci (Kerekrétiova, 2008).
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1.4.5 Narusené koverbalni chovani

Dalsim ze symptomu palatolalie miize byt narusené koverbalni chovéni, které vznika
jako kompenzaéni mechanismus (Kerekrétiova, 2008, 2020; Skodova in Neubauer, 2018).
Dochazi k nému z divodu nadmérné namahy pii napodobovani spravného zvuku (Kutalkova,
Palodova, 2007). Kerekrétiova (2008, 2020) uvadi, Ze se jedinec snazi zabranit tiniku vzduchu,
ktery prochazi pies nedostatecny velofaryngealni mechanismus do nosu.

Typickymi pfiznaky jsou pohyby nosnich kiidel, souhyby horniho rtu a tvati v okoli
nosu, zvyseny tonus krénich svalt (Kutalkova, Palodova, 2007). Kerekrétiova (2008, 2020)
popisuje konkrétni koverbalni chovani u jednotlivych skupin hlasek. U exploziv miize byt
ptitomno stahovani nosnich kiidel a u sykavek grimasy, pohyby horniho rtu a pohyby v okoli

nosu.

1.4.6 Obtize s krmenim

Vlivem anatomickych zmén orofacialni oblasti se vyskytuji u déti s orofacialnim
roz§tépem obtize se sanim (Kutalkova, Palodova, 2007). Pii krmeni je pfedpoklad vyuziti
intaktniho sani, polykani, dychani a vytvofeni podtlaku, ktery je potfebny k nasati mléka
z bradavky. Néktera miminka s rozStépem nejsou schopna tento intraoralni tlak vytvotit kvili
otvoru ve rtu nebo patie. Proto je krmeni z bézné lahve nebo prsu pro né velmi obtizné (Berk
a kol., 2009; CLAPA, 2021 [online])

U jedinct s rozStépem dochdzi k CastéjSim aspiracim potravy béhem krmeni nebo
1 nasledné po ném a mohou vznikat zanéty dychacich cest (Kolinova, 2011). Také mize béhem
krmeni dojit k vytékani mléka z nosu, kdy hovofime o nazalni regurgitaci (Berk a kol., 2009).

Zavaznost obtizi pii kojeni zavisi na typu a rozsahu rozstépu. U miminek s rozStépem
rtu se nevyskytuji vyrazné problémy, ve vétSiné ptipadii jsou plné€ kojena. Mohou mit pocatecni
obtize s dosazenim spravného podtlaku pro sani. AvSak pii kojeni ma prso tendenci se
pfizpiisobovat a vypliiovat oblast roz§tépu. Matka muze ditéti pomoci pii krmeni tak, Ze mu
ptidrzi horni ret k sobé, zatimco dité saje. Pfi roz§tépu patra, ktery zasahuje mékké a tvrdé
patro, jsou obtize s krmenim daleko t&Z$i. U roz§tépu patra dochazi k otevienému prostoru mezi
Gstni a nosni dutinou. Z toho davodu dité neni schopné vytvofit dostateény podtlak, ktery je
potiebny pro sani a vétsinou prechazi na krmeni z lahve (Miller, Kummer in Kummer, 2013).

U jedinct s celkovymi rozstépy byvaji obtize vétsinou natolik vyrazné, Ze nejsou schopni se
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kojit z prsu a vyuzivaji se techniky asistovaného krmeni (Miller, Kummer in Kummer, 2013,;
Stastny usmév, z. s., 2022 [onling]).

U déti s orofacialnim rozstépem je vhodné vyuzivat specialni pomucky pii krmeni (Berk
akol., 2009; Kolinova, 2011; Stastny usmév, z. s., 2022 [online]). Nejvice uvadénou je lahvicka
Habermann od firmy Madela (Berk a kol., 2009; Kolinova, 2011; Stastny Gismév, z. s., 2022
[online]). Pomoci této lahvicky je ditéti umoznéno snazsi sani, kdy si koriguje sani pomoci
stisknuti konce dudliku rty. Pratok mléka se da nastavit ota¢enim dudliku lahve. Dale je
rodicim doporucovana specialni savicka NUK pro rozstép patra nebo lahvicka Dr. Brown’s
Specialty Feeding (Stastny Gsmév, z. s., 2022 [online]). U obtizi s krmenim je hlavnim cilem
pomoci ditéti ziskat spravné mnozstvi mléka ve spravnou dobu a vyhnout se nasavani piilis
velkého mnozstvi vzduchu (Berk a kol., 2009).

Krmeni po operaci rtu a patra nese také urcita specifika. Zalezi vSak na jednotlivych
pracovistich, k jakému piistupu se priklanéji. Nékteti odbornici povoluji neomezené krmeni
nasledn¢ po operaci. Naopak dalsi skupina odrazuje od sani a doporucuje uzivani hrnicku

vvvvv

az deseti dnt (Miller, Kummer in Kummer, 2013).

1.4.7 Vady sluchu

U jedincti s orofacidlnim rozs$tépem se nejcastéji vyskytuje prevodni porucha sluchu,
kterd vznika na podkladé opakovanych zanéti stiedniho ucha okolo tretiho a ¢tvrtého roku
(Skodova in Neubauer, 2018). S timto tvrzenim souhlasi Sharma a kol. (2009) a déle dopliuje,
7e opakované infekty s vytokem, které ovlivituji sluchové schopnosti, jsou potieba sledovat od
narozeni do dospélosti. Popisuje, ze vadam sluchu u jedinct s orofacidlnim rozstépem neni
vénovan dostate¢ny prostor.

Jurovéik a kol. (2019) uvadi, ze u vétsiny jedincid s orofacialnim rozstépem, u kterych
je zasazeno patro, je pritomna dysfunkce Eustachovy trubice. Na podkladé této dysfunkce
dochézi k sekretorické otitidé a obtizim s ventilaci stiedniho ucha. Dle Oravkinové (2018)
Eustachova trubice neplni svou funkci, jak by méla. Popisuje, ze pfi bézném zapalu hornich
cest dychacich dochazi k ucpani trubice mezi nosohltanem a stitednim uchem. Jelikoz se stiedni
ucho neprovzdusnuje, tak v ném vznika podtlak. Pii dlouhodobém piisobeni podtlaku dochazi
ke vtahovani bubinku dovniti stfedousi, kde se za¢ne tvofit a hromadit tekutina, ktera zptsobi
ptechodnou snizenou schopnost sluchu. Zhruba az 90 % déti s rozstépem se jiz rodi s tekutinou

ve stfednim uchu.
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U déti, kterym se hromadi tekutina, jsou zavadény ventilacni trubicky neboli gromety
(Oravkinovd, 2018). Jedna se o zavedeni malych plastovych trubi¢ek do usniho bubinku.
Po Sesti az dvanacti mé&sicich gromety samy vypadnou. V pfipadé, ze se za¢ne tekutina opé&t

ve stiedousi tvofit, je potfeba znovu zavést ventila¢ni trubicky (CLAPA, 2021 [online]).
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2 Péce o dité s orofacialnim rozstépem

Rozstépy rtu a patra potiebuji komplexni a dlouhodobou péci. Nejednd se pouze
o samotnou lécbu roz§tépi, ale patii sem 1 pfidruzené vady, jako mizou byt poruchy feci,
poruchy dentice, pfevodni sluchova vada apod. (Méstak a kol. 2015), jez byly popsany
v pfedchozi kapitole. Tato kapitola je zaméfena na péci od prenatalni diagnostiky po péci
jednotlivymi odborniky. StéZejni ¢asti je kapitola o logopedické péci, ktera je také nezbytnou
soucasti péce o dité s orofacialnim rozstépem. Dale je popsano, jaké jsou moznosti vzdélavani
déti s rozstépem. Posledni podkapitola se vénuje neziskovym organizacim, které sdruzuji
a podporuji rodiny a jedince s orofacialnim rozstépem. Péce o dité s rozstépem je dlouhodoba

a specifickd a mize ovlivnit kvalitu zivota rodiny.

2.1 Prenatalni diagnostika a genetika

Zena je v pribshu téhotenstvi pravidelnd kontrolovana. V ramci prenatalni
diagnostiky je vyuzivano velké mnozstvi metod, na zaklad¢ kterych se monitoruje vyvoj a rust
plodu v déloze. Vyuzivanymi metodami jsou vySetieni ultrazvukem, vySetfeni krevniho séra
matky, odbér plodové vody a odbér choriovych klkii. Pomoci kombinace zminénych metod je
mozné odhalit genetické abnormality a malformace plodu (Sadler, 2011). Odbornici, ktefi
provadéji hodnoceni obliceje plodu, by také meli byt pfipraveni nabidnout adekvétni
poradenstvi a doporuceni odbornikti pro 1é¢bu a korekci orofacialniho rozstépu (Gomez
in Berkowitz, 2006).

Na zakladé soucasnych moznosti prenatalni diagnostiky lze odhalit orofacialni rozstép
ptiblizné ve 20.-22. tydnu t€hotenstvi (Jurov¢ik a kol., 2019). Submukézni roz§tép patra nebo
dalsi skryté vrozené vady patra byvaji diagnostikovany obtiznéji (Koskova a kol., 2016).

Pfi potvrzeni orofacialniho rozstépu ditéte by méli rodice nasledné navstivit genetickou
poradnu. V ramci genetického poradenstvi se nejprve zjistuje, zda se jedna o orofacialni
roz§tép, ktery je soucasti syndromu, ¢i nikoli, pfipadné zda se jedna o familiarni vyskyt
roz§tépu. Dale se zaméfuje na prozkoumani, jestli byla matka v t€hotenstvi vystavena
potencialnim teratogennim vliviim, které by urCovaly environmentalni pfi¢inu orofacialniho
roz$tépu (Kobayashi a kol. in Alonso, Raposo-Amaral, 2018).

V piipadé, Ze je v rodiné zatéz orofacialniho rozstépu, je vhodné pied pocetim navstivit
genetickou poradnu, kde zjisti, jakd jsou rizika (Kutalkova, 2011). Ukolem genetika

ve spolupraci s teratologem je urceni pfesné syndromologické diagnostiky, ktera poskytuje
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prognozu genetického zatizeni rodi¢l (Kolinova, 2011). Dale také Mestak a kol. (2015)
doporucuje vhodnou dobu Vv c¢eském prostiedi pro koncepci. Jako nejvhodnéjsi obdobi se jevi

obdobi od konce kvétna do zacatku Cervence, jelikoz nejnizsi vyskyt roz§tépu je datovan

V bfeznu a dubnu.

2.2 Tymova péce o orofacialni rozstépy

Orofacialni rozs$tépy patii mezi zdvazné diagnozy, které zacinaji byt po zjisténi
okamzité feSeny (Kutalkova, 2011). Pro Uspé$nou péci o dité narozené s roz$tépem je
vyzadovana koordinovana péce fady ruznych specialistt (Vyas a kol., 2020). Dle zavaznosti
orofacialniho rozStépu je poskytovana specializovana péce v riizné mife a rozsahu. Tym muze
obsahovat jednotlivé odborniky, jako je:

e plasticky chirurg,

e ortodontista a Celistni chirurg,

e ORL Ilékat, foniatr,

e pediatr,

e genetik, teratolog,

e Klinicky logoped,

e psycholog,

e specialni pedagog, pracovnik socialni péce (Kutalkové, Palodové, 2007).

Fiala a kol. (2017) také uvadi jednotlivé cleny tymu. Oproti pojeti Kutdlkové a Palodové
(2007) obsahuje dale détského anesteziologa, neonatologa a neobsahuje specialniho pedagoga
¢i socialniho pracovnika. Také rodi¢ se stava nezastupitelnym ¢lenem mezioborového tymu

pé&e o dité s orofacialnim rozstépem (Skodova in Neubauer, 2018).
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Rodina a dité
s orofacidlnim rozstépem

Obrézek 7: Schéma jednotlivych odborniki podilejicich se na pééi o jedince s orofacidlnim
rozs$tépem.

11

Zdroj: autorka

Jednd se o dlouhodobou, multidisciplinarni a systematickou péci o pacienty
s orofacialnimi rozstépy. V Ceské republice je 1é¢ba o jedince s orofacidlnimi rozitépy
soustied’ovana do nékolika pracovist’:

e Vv Brné: Détska nemocnice Fakultni nemocnice Brno, Oddéleni détské plastické
chirurgie; Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brn¢, Klinika plastické a estetické
chirurgie,

e Vv Praze: Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Klinika plastické chirurgie;
2. |ékarska fakulta Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole, Klinika usni,
nosni a kréni.

Jednotliva pracovisté maji zpracované vlastni lé€ebné postupy (Kolinova, 2011).

Hlavnim koordinatorem 1é¢by na odbornych pracovistich byva plasticky chirurg (Fiala
a kol., 2017). V ptipadé, Ze je pfitomnost orofacialniho rozstépu zjisténa jiz v prib&hu
téhotenstvi, tak je doporucovano kontaktovat plastického chirurga, ktery rodi¢iim poda zakladni
informace o 1é¢bé této vady (Fiala a kol., 2017; Koliskova, Dvofak, 2014).

Jedinec s orofacialnim rozstépem je pravidelné kontrolovan u jednotlivych odbornikd.
Kontroly probihaji individualné podle potieby. Jedenkrat roéné jedinec navstévuje cely

roz§tépovy tym. Mimo to v péti, deseti a patnacti letech dochazi na dispenzariza¢ni kontroly,
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na kterych je provadéna standardizovana logopedicka nahravka feci, zubni otisk dolni a horni
Celisti, vySetfeni plastickym chirurgem a fotodokumentace. Jednotliva vySetfeni jsou velmi
dulezitd pro posouzeni stavu jedince, na nich dochazi k ptipadné korekci 1é¢by (Fiala a kol.,
2017). Piehlednou tabulku, ktera na zakladé veéku uvadi, kdy jednotlivé odborniky navstivit,
publikuje Fiala a kol. (2017).

stomatolog &elistni chirurg

rozitéprtua

patra T T

[ ]
iolovany =_7
rozitép patra T r

| |
vék (roky) 0 12 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17 18

Obrazek 8: Piehled multidisciplinarni péce o jedince s orofacialnim roz§tépem.

Zdroj: Fiala a kol. (2017, s. 299)

Komplexni terapie na odbornych pracovistich a Uzka spoluprace s rodi¢i déti
s orofacialnim roz§tépem jsou velmi dulezité faktory, které vedou k Zadoucim vysledkim
(Kolinov4, 2011).

Pi#i porovnani tymové péée o rozitépové vady v Ceské republice a ve Spojenych statech
americkych nedochazi k zasadnim rozdilim. Obdobné jako v Ceské republice se mohou
jednotliva pracovisté od sebe odlisovat. Ve spojenych statech americkych v riznych méstech
také existuji tymy pro 1é¢bu orofacialnich rozstépu a kraniofacialnich abnormalit. Zastavaji
nazor, ze je potieba integrované péce o pacienty s rozstépy. Tymy se napii¢ Spojenymi staty
mohou liSit v mnoha ohledech. Odlisnosti mohou byt v typu a velikosti tymu, slozeni a struktute
tymu, vedeni tymu a dal$i. Za nejucinnéjsi typ tymu je povazovan model interdisciplinarni.
Slozeni a struktura tymu muze byt také riznoroda. Obvyklymi ¢leny tymu jsou: audiolog,
zubaf, ortodontista, genetik, zdravotni sestra, chirurg, plasticky chirurg, pediatr, protetik,
pulmonolog, psycholog, logoped, socialni pracovnik a tymovy koordinator (Kummer, 2013).

V priibéhu celkové péce o dit€¢ s orofacidlnim rozs§tépem zazivaji rodiCe ¢i osoby
pecujici urcitou zatéz, ktera je doprovazena stresem. Ze zahranicni studie vyplyva, ze pecujici
osoby hodnoti zatéz souvisejici s pé¢i o osoby s orofacialnim rozstépem jako stfedni. Zhruba

34,5 % pecujicich uvadi malou nebo zadnou zaté€z, 40 % udalo mirnou az stiedni zatéz, zatimco
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21,1 % m¢élo stiedni az zavaznou zatéz a pouze 4,4 % pocitilo vaznou zatéz (Gbolahan a kol.,
2020).
V nésledujicich podkapitoldch jsou struéné popsany vybrané typy péce o dité

s orofacidlnim rozstépem, piipadné péce o rodinné ptislusniky.

2.2.1 Chirurgicka léc¢ba

Pocet operaci nutnych pro korekci rozstépu, zavisi na zavaznosti vady a na celkovém
stavu jedince. Zakladni nezbytné operace, které musi jedinec postoupit, jsou:

e priméarni rekonstrukce rtu a nosu,

e primarni rekonstrukce patra,

e doplnéni celistniho oblouku kostnim Stépem.

V nékterych ptipadech jsou potiebné dalsi sekundarni korekce (Fiala a kol., 2017). Existuje
velké mnozstvi operacnich postupt. Kazdé centrum vyuziva odlisné postupy, napi. stale
diskutovanym tématem je nacasovani primarni operace rtu (Jurov¢ik a kol., 2019).

Primarni chirurgicka korekce rtu je provadéna Vrizném mésici véku ditéte
na zaklad€ odlisnych postupi jednotlivych pracovist. Novym trendem je korekce vady jiz
v raném veéku. V piedchozich letech byly operace planovany v Sestém mésici véku ditéte
(Skodova in Neubauer, 2018). V Ceské republice vznikly dva rozdilné nizory (Koliskova,
Dvortak, 2014). Chirurgicky zdkrok miiZe byt proveden v novorozeneckém véku. Idedlni doba
neonatalni operace je do sedmi dnii po porodu (Jurovéik a kol., 2019). Casné rekonstrukce rtu
provadi FN Brno a FN Motol v Praze (Fiala a kol., 2017). Tradi¢ni proud doporucuje tuto
operaci provadét az ve tiech mésicich zivota. Koliskova a Dvorak (2014) uvadi, Ze neonatalni
i klasické naCasovani operace je povazovano za vcasné. Kdyz se rodic¢e ditéte s rozstépem
rozhodnou pro neonatalni rekonstrukcei, je mozné dle protokolu 1é¢by ve FN Brno, aby matka
rodila v misté bydlisté, dit¢ pak nasledné ptrevezou do centra, nebo piimo v porodnickém
zatizeni FN Brno (Fiala a kol., 2017). Jednou z mnoha vyhod v¢asné operace je, ze dité mize
byt pomérné brzy pIné kojeno (Skodové in Neubauer, 2018).

Soucasné s operaci rtu je provadéna také operace nosu. Po operaci se uzivaji takzvané
nostrily, které se zavadi z davodu udrzeni tvaru nosnich direk. Jednd se o nosni vyztuhy
ve tvaru trubiCek, které je potieba nosit po cely den i noc. Jsou indikovany na zaklad¢
plastického chirurga, ktery urci spravnou velikost (Koliskova, Dvorak, 2014).

V prvnim roce Zivota ditéte plasticky chirurg provadi operaci rtu a pozdé€ji také patra

(Fialaakol., 2017). Také primarni rekonstrukce patra se piesouva do podstatné niz§iho véku
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ditéte (Skodova in Neubauer, 2018). Patro je v Ceské republice operovano mezi sedmym
az dvanactym mésicem véku ditéte. Je vhodné, aby se rozstép patra uzaviel do prvniho roku,
aby dit¢ mélo vhodné podminky v dutin€ ustni pro spravny vyvoj feci (Fiala a kol., 2017).
Jurov¢ik a kol. (2019) doplituje, Ze v indikovanych piipadech je pti operaci patra zavadéna také
sttedousni drenaz.

Doplnéni celistniho oblouku kostnim S$tépem pii rozStépu alveolu se provadi
Vv zavislosti na profezavani trvalého chrupu. Byva indikovan individudlné mezi sedmym
az Ctrnactym rokem zivota (Fiala a kol., 2017).

V piedskolnim véku ditéte je v nékterych ptipadech doporucena plastickych chirurgem
sekundarni korekce rtu, nosu nebo patra. Po operaci roz$tépu patra se mize u jedinct objevit
velofaryngedlni dysfunkce a dalsi obtize. Pro vySetfeni stavu mékkého patra je vhodné vyuzit
logopedické vysetfeni a nasofaryngoskopické vysetieni pro pozorovani pohybu mekkého patra
pii produkei feci. Kdyz mékké patro neni dostatecné dlouhé a neni schopno se plné¢ dotahnout
Kk zadni sténé nosohltanu, tak je nutné provést zakrok a prodlouzit patro (Fiala a kol., 2017).
Dalsi sekundarni korekéni plastické operace 1 stomatologické operace si voli jiZ samotny
dospély jedinec (Skodova in Neubauer, 2018).

V zahrani¢i jsou publikovany atlasy, které jsou uréené pro chirurgy zabyvajici se
operacemi roz§tépi. Jsou zde popsany podrobnosti o konkrétnich chirurgickych zékrocich,
napt. operace jednostranného rozStépu rtu nebo oboustranného rozstépu rtu, operace rozstépu
patra. Existuje celd fada chirurgickych pfistupil, které jsou vyuzivany rizné po celém svéte.
Mohou se liSit napf. Vv moZnostech 1é€by, naCasovani a chirurgickych technikach

(Rossell-Perry, 2020; Shi, Sommerland, 2013; Yao, Xu a kol., 2020).

2.2.2 Stomatologicka a ortodonticka 1écba

Stomatologicka a ortodonticka 1écba u jedinct s orofacidlnim rozs§tépem muze byt
dlouhodobym procesem (Campbell, Dock in Kummer, 2013). Cilem ortodontické péce je
dosazeni vyhovujiciho postaveni zubt a upraveni tvaru zubnich oblouki (Broulikova, 2015b).
Anomalie skusu je vhodné 1é¢it ortodontickymi aparaty jiz na mlé¢ném a smiSeném chrupu
jedince (Koliskova, Dvotéak, 2014). Je nutné neopomenout uzkou spolupraci logopeda a zubare,
jelikoz abnormality chrupu ¢asto ovliviiuji fe¢. Na zaklad¢ kooperace odborniki je zvolena
vhodna forma 1é¢by, ktera je potiebna k dosazeni maximalniho vysledku v oblasti estetiky, fe¢i

a zvykani (Campbell, Dock in Kummer, 2013).
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U jedinct s orofacidlnim rozstépem se mizeme setkat s celou fadou anomalii chrupu.
Campbell a Dock (in Kummer, 2013) popisuji jednotlivé odchylky:

e abnormalni postaveni fezakl — zk¥izeny skus, obraceny skus, piedkus,

e rotované a nadpocetni zuby,

e chyb¢jici zuby,

e otevieny skus a dal§i abnormality chrupu.

Prvni navstévy ortodoncie se rizni dle centra. Ve FN Brno je realizovana mezi ¢tvrtym
az patym rokem (Fiala a kol., 2017). Ve FNKYV Praha je idealni obdobi okolo jednoho roku
véku. Ma-li dité rozstép rtu, je potieba, aby bylo vySetieno ortodontistou pied samotnou
operaci, konkrétné ve FNKV do tii mésict véku (Broulikova, 2015b). Koliskova a Dvorak
(2014) urcuji adekvatni obdobi pro vysetieni ortodontisty mezi druhym a tietim rokem ditéte,
kdy ma jiz dité profezanou vétsSinu mléénych zubt. Dalsi kontroly zavisi na typu a rozsahu
roz$tépu a také na lécebném protokolu kazdého pracovisté, kdy u malych déti probihaji jednou
za pul roki (Broulikova, 2015b).

Déle by jedinec srozstépem mél pravidelné navstévovat praktického stomatologa
v misté bydlisté. Avsak specialni ortodontické zadkroky jsou feSeny v ramci rozstépovych center
(Broulikova, 2015b), tyto zakroky jsou provadény vétsinou v dospélosti jedince (Koliskova,
Dvotdk, 2014).

2.2.3 Foniatricka péce / ORL péce

Dité¢ by mélo byt sledovano od narozeni také u otorinolaryngologa ¢i foniatra, jelikoz
u déti s rozStépem patra byvaji Casté opakujici se zanéty stfedniho ucha. V piipad¢, Ze jedinci
tyto obtiZze nemaji, jsou také pravidelné kontrolovani (Fiala a kol., 2017). ORL léka¥ v ramci
roz§tépového centra se zabyva péci o stfedousi, o otomikroskopické sledovani a o 1écbu
sekretorické otitidy (Broulikova, 2015b). Jedinci jsou sledovani u 1ékafe az do puberty. Nékdy
je nutné pokracovat i nadale s ORL péci (Fiala a kol., 2017).

Jako ORL lékar se také foniatr snazi preventivnimi opatfenimi piedejit porucham
sluchu. Dale foniatr usiluje o koordinaci a nacasovani logopedické péce vzhledem k ostatnim
vykoniim. Konkrétné u jedincti s rozStépem patra foniatr klade diiraz na v€asnou operaci patra
z divodu vyvoje teCi. Pied samotnou operaci foniatr dba na to, aby nedoslo k fixovani
nespravnych artikula¢nich stereotypll a k posunuti artikula¢ni baze vzad. V pooperacni péci

muZze byt foniatrem doporucena masaz patra, aby se nevytvarely jizvy a aby se posilila funkce
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velofaryngealniho uzavéru. Mimo jiné se participuje na indikaci dalSich opera¢nich zakrokd,

napf. odstranéni nosni mandle (Kolinov4, 2011).

2.2.4 Psychologie

Dulezitou roli v tymové péci hraje také psycholog, ktery se nezaméiuje pouze na dité
s orofacidlnim rozStépem, ale v raném stadiu vyvoje ditéte jsou pfedmétem zdjmu hlavné
rodi¢e. Psycholog dale posuzuje psychosocialni potfeby jedince a poméaha jemu i jeho rodiné
s vypofadanim se s lékafskymi, socialnimi a emocionalnimi problémy, které mohou nastat
v disledku anomalii a jinych zdravotnich obtizi (Schultz in Kummer, 2013). Zajist'uje prvotni
podporu a pomoc matce jiz od narozeni ditéte (Kolinova, 2011). Zékladni faze vyrovnani se
s postizenim dle Vagnerové (2014) jsou popsény v kapitole, ktera se zabyva rodinou
s orofacialnim rozs$tépem. V nékterych piipadech dochazi k podavani rozdilnych informaci
odborniky, coz vzbuzuje v rodi¢ich nejistotu (Kolinova, 2011).

Vzhledem k tomu, Ze je 1é¢ba provazena chirurgickymi zakroky, které mohou putisobit
negativné na rodice i dité, je dilezita také psychicka pfiprava matky a ditéte na operaci. Détem

se podavaji informace umérné véku (Kolinova, 2011).

2.3 Logopedicka péce

~Hlavnim cilem logopedické péce o jedince s rozstépem je predevsim odstranéni nebo
minimalizace huhiavosti.” (Kutalkova, Palodova, 2007, s. 5) Je vsak nutné neopominat
komplexni péci o vSechny slozky fe¢i (Kutalkova, Palodova, 2007). Vzhledem k aktualnimu
naCasovani primarnich operaci rtu a primarnich operaci patra jsou vytvoreny anatomické
podminky pro vytvotfeni retniho uzavéru a velofaryngealniho uzavéru jiz v predieCovém
obdobi. Dit¢ ma dobry ptfedpoklad, Ze vyvoj artikulace by mohl probihat obdobné jako
u zdravého ditéte (Skodova in Neubauer, 2018).

S logopedickou péci je vhodné zalit co nejdiive, nejlépe jiz vraném véku ditéte
(Kutalkova, 2011). Dle Broulikove (2013) je zpravidla doporuc¢ovano kontaktovat klinického
logopeda po operaci patra a jeho zahojeni (nejpozdé€ji do Sesti tydnd po operaci) V ptipadg,
ze bylo patro operovano okolo jednoho roku. Jestlize se u jedince nevyskytuje rozstép patra
nebo byla operace pielozena, je Zddouci navstivit klinického logopeda do druhého roku véku
ditéte (Broulikova, 2015b). Fiala a kol. (2017) uvadi, Ze vhodna doba pro realizovani prvniho

logopedického vySetfeni je okolo druhého roku, tato navstéva probiha formou hry. U déti
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S roz8t€pem patra probihd ve vétSin¢ piipadl pravidelna logopedicka terapie (Fiala a kol.,
2017).

Variabilita diagnostickych postupil a terapeutickych metod je velice Siroka. MiZeme se
setkat s heterogennimi postoji k diagnostice a terapii palatolalie. Tuto skute¢nost naznacuje
napt. studie Hardin-Jones a kol. (2020), ve které se dotazovali logopedii na moZnosti rané
intervence u deéti s roz§tépem rtu a patra, ndzory na hodnoceni a terapii déti s rozs§tépem rtu
a patra se velmi rtznily. Shodli se, ze by bylo vhodné, kdyby se rodice sesli s logopedem

pted operaci patra, aby mohli zkonzultovat obtize v feci (Hardin-Jones a kol., 2020).

2.3.1 Logopedicka diagnostika

Pro vybér vhodnych terapeutickych metod je dulezité, aby byla provedena spravna
diagnostika palatolalie (Skodova in Neubauer, 2018). Kerekrétiova (2020) dodava,
ze diagnostika komunikaéni schopnosti jedincti s orofacidlnim rozstépem slouzi jako métitko
efektivity a vhodného vybéru medicinskych 1é¢ebnych postupti. Pro pfesnou a nejobjektivnéjsi
diagnostiku je nezbytné vyuzit vice vySetiovacich metod a postupt (Kerekrétiova, 2020).
Nasledujici vycet jednotlivych diagnostickych postupli neni uplny, ale zaméiuje se pouze
na vybrané diagnostické materialy.

U vySetieni poruch velofaryngealniho uzavéru vychazime z 1ékaiskych zprav dalSich
odborniki. Jsou sledovany tdaje, které dle Kutalkové a Palodové (2007, s. 10) popisuji:

o lokalizaci a druh rozstépu,

e operace, které byly uz provedeny (vék a druh operace),

e posouzeni anatomickych pomérii v dutiné ustni a nosni pred a po operaci,

e jizvy a jejich vliv na funkcni zmeny (pohyblivost rtii, jazyka, klidova poloha jazyka),

e uroven patrohltanového uzavéru (obcasné prirazy, nendpadné stalé unikani

vzduchu, deformace reci vlivem nefunkcnosti),

e pritomnost hrtanového razu,

o vysledky vysetreni sluchu.

Je vhodné, aby byla fe¢ ditéte od zahajeni péce dokumentovana i zvukovym zdznamem,
nejlépe videozdznamem, na kterém si mizeme vSimnout kromé fec¢i napi. i kompenza¢nich
mechanismt a neverbalniho chovéni. Nasledné muzeme nahravky srovnat a zhodnotit, jestli
byl zvoleny spravny terapeuticky postup (Skodova in Neubauer, 2018). Kummer (2014)
dopliiuje, Ze se mohou videozaznamy vyuzit pro srovnani stavu pred 1éCbou a po 1écbé
¢i pro srovnavani vysledkil mezi centry.
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Specifické oblasti, na které se zamétuje logopedicka diagnostika u déti s orofacialnimi
rozstépy, jsou vysetfeni nosni rezonance, vySetieni artikulace a hodnoceni srozumitelnosti feci.
Dle Kerekrétiove (2020) se jedna o symptomaticky piistup v diagnostice palatolélie. Dale
hovoti o kauzalnim pfistupu, ktery se zaméiuje na hodnoceni velofaryngealni kompetence

(Kerekreétiova, 2020).

1. VySetieni nosni rezonance

Pii vySetfeni rezonance se hodnoti existence a stupeni hypernazality a hyponazality,
slysitelnost nosnich emisi a nazalnich turbulenci (Kerekrétiova, 2008). Nosni rezonance je
vySetfovana na zakladé subjektivniho hodnoceni vySetifujiciho. Oravkinova (2018) uvédi,
ze prostiednictvim auditivniho posuzovani rezonance neni mozné presné hodnotit miru
rezonance a nema prakticky velky vyznam. Spise je dilezitéjsi, jestli ma porucha rezonance
negativni vliv na komunikaci ditéte a jestli je potieba ji odstranit.

K nejcastéj$im zakladnim vySetfovacim zkouskam nosni rezonance se tadi:

e Gutzmanova A-I zkouska,

e (Czermakova zkouska,

e Schlessingerova zkouska,

e zkousSka nafouknuti tvari,

e zkouska otofonem.
Gutzmanova A-I zkouska je pozitivni na hypernazalitu v piipadé, ze je slySitelny vyrazny
rozdil zvuku u hlasky I. U Czermakovy zkousky hypernazalitu ur¢uje mira zamlzeni zrcatka,
které je ptiloZeno pod nosnim chiipim. Dal§i pouZivanou zkousku je Schlessingerova zkouska
pro zjisténi organické nebo funkéni pti¢iny hypernazality, ktera se provadi vleze a vestoje.
Pokud nedojde ke zménéni hypernazality v obou polohach, jde o poruchu organickou.
V ptipadg, Ze se hypernazalita zhorsi ve stoji, tak hovofime o poruse funkéni. Pomoci zkousky
nafouknuti tvari zjistujeme, jestli je velofaryngealni uzavér dostatecny nebo nedostatecny.
Zkouska otofonem se provadi zavedenim jedné olivky do nosu vysetfovaného a druhé do ucha
vySetfujiciho. U hypernazality miiZzeme zaznamenat Selesty ¢i chréivé zvuky u souhlasek
(Skodova in Neubauer, 2018).

Kummer (2014) uvadi dals$i mozZnosti vySetieni nosni rezonance. Nejprve uvedeme
mirror test, na jehoz zakladé mtizeme odhalit nosni emise. Pod nos ditéte je piikladano zrcatko
v momenté, kdy za¢ne produkovat oralni hlasky, které jsou citlivé na tlak, nasledné se zrcatko

odebira, aby nedoslo k zamlzeni z divodu nazalniho dychani. Dale popisuje Straw test, tedy
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test pomoci br¢ka, prostiednictvim ného hodnoti hypernazalitu a nosni emise. Jedna koncovka
bréka se piilozi do nosni dirky vySetfovaného a druhd koncova cast se umisti k uchu
vySettujiciho. Dité opakuje slabiky nebo véty, které obsahuji pouze oralni hlasky (Kummer,
2014). Tento hodnotici nastroj bychom mohli ptirovnat ke zkousce otofonem.

K vySetieni poruch nosni rezonance jsou také ¢asto vyuzivany hodnotici $kaly, ty se
vSak mohou li§it. Mohou byt vicebodové ¢i vicestupnové. Je nutné brat pii hodnoceni v potaz
urcité narodni a dialektové odchylky a specifika vysetfovaného (Kerekrétiova, 2008).

Kummer (2013) metody hodnoceni déli na detekci vizualni (napt. mirror test), taktilni
(napf. pomoci hmatu po stranach nosu) a zvukovou (napi. pomoci bréka).

Déle se mohou vyuzit také piistrojové metody, kdy pro vySetfeni rezonance je

doporucovan nazometr (Kerekrétiova, 2008).

2. VysSetrieni artikulace

Zakladni diagnostickou metodou je spontanni fe€ovy projev, ve kterém miizeme odhalit
zavaznost poruchy. V ramci vySetieni artikulace pozorujeme hlavné polohu jazyka, v§imame
si poméru orality a nazality v feéi a také velikosti Eelistniho uhlu (Skodové in Neubauer, 2018).
Artikulace je hodnocena souborem slov a vét, kdy cilovymi hlaskami jsou P, B, F, N, T, D, S,
K, G, ale dale také i oralni explozivy, frikativy, afrikaty a nazaly (Kerekrétiova, 2008).

V diagnostice vyslovnosti se vyuzivaji slovni artikula¢ni testy, pii kterych se
vySetfovana osoba snazi opakovat testované slovo po vySettujicim. Obrazkové artikula¢ni
testy jsou zaméfeny na pojmenovani jednotlivych predmétt, osob ¢&i déju, které jsou
vyobrazené na obrazku. Specifické artikula¢ni testy se 1isi od slovnich artikula¢nich testt tim,
Ze jsou stavény na hodnoceni vyslovnosti téch hldsek, u kterych je potieba nejpevnéjsiho
velofaryngealniho uzavéru a dostatecného intraoralniho tlaku vzduchu. Konkrétné se jedna
0 explozivy, frikativy a afrikaty (Kerekrétiova, 2008). Kerekrétiova (2008) ve své publikaci
uvadi a popisuje konkrétni artikula¢ni testy.

K vySetfeni artikulace také patii inspekce dutiny Ustni a zhodnoceni orofacidlniho
systému, coz se provadi opakované. Podminky v tstech jedinct s orofacialnim roz§tépem se
samotnym vyvojem a lécbou méni. Pfi inspekénim vysetfeni se logoped snazi hledat znaky
syndromu a asymetrie, dale hodnoti okluzi chrupu, znaky otevieného skusu a dychani Usty, stav
svalll rt po operaci, stav a funk¢nost patra (Oravkinova, 2018). Nejlépe se hodnoti stav dutiny
ustni, kdyz dit¢ produkuje hlasku A, pti které se zadni ¢ast jazyka stdhne dola. VySetfovany

muZe byt vyzvan, aby pii produkci hlasky byl jazyk v protruzi, tedy aby byl co nejdal ven z Ust,
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jak to jen jde. To umozni nejlepsi pohled na jednotlivé struktury, jelikoz dochazi k otevieni

zadni ¢asti dutiny Ustni (Kummer, 2016).

3. VySetreni srozumitelnosti ieci

Nejlépe se srozumitelnost vyhodnocuje na zdkladé plynulé konverzaéni Fe¢i piimo
nebo pomoci jeji nahravky. Vhodné je uziti stejného fe¢ového vzorku, jako je ¢teni ze seznamu
vybranych slov, ¢teni piib&éhu, popis obrazku, ktery zajistuje objektivnost. Dale se mohou
vyuzit i nesmyslné slabiky a slova nebo nedokoncené nebo celé véty (Kerekrétiova, 2008).
Pro zvétSeni objektivnosti a pfesnosti hodnoceni se nékdy nahravka feci ditéte predklada vice
posluchactim, ktefi ur¢i miru srozumitelnosti (Oravkinova, 2018).

Hodnoceni srozumitelnosti fe€i je provadéno na zakladé raznych hodnoticich §kal
a stupnic. Kerekrétiova (2020) hodnoti srozumitelnost feci jako:

e lehce az dobfe srozumitelnou,

e obcas srozumitelnou,

e (asto srozumitelnou,

e tézce srozumitelnou,

e nesrozumitelnou.

Dalsi hodnotici stupnice ve vztahu k vysetfeni srozumitelnosti fe€i cituje Kerekrétiova (2008).

V Ceském ani slovenském prostiedi doposud neexistuje vSeobecné piijaty diagnosticky
nastroj pro posouzeni feci pifi rozstépu patra. Kerekrétiova (2020) popisuje pietrvavajici
a aktudlni snahy o vytvofeni jednotného diagnostického nastroje.

Pfi hodnoceni fe¢i maji nezastupitelné misto také pristrojové metody, avsak dle
Kerekrétiové (2020) je stale nejvalidnéjSim meéfitkem na posouzeni velofaryngealni
insuficience a palatolalie percepéni hodnoceni. Mohou se vyuzit ptistrojové metody:

e piimé — napf. videofluoroskopie, oralni a nazalni endoskopie, nazofaryngoskopie,

e nepiimé — napf. nazometr, elektromyografie, spektralni analyza, aerodynamické

méfeni.

Vysledky jsou déle porovnavany s percepénim hodnocenim artikulace, srozumitelnosti
fe¢i, rezonance a hlasu (Kerekrétiova, 2020). Kummer (2014, 2016) blize popisuje prubch

nazometrie, aerodynamického méfeni, videofluoroskopii a nazofaryngoskopii.
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2.3.2 Logopedicka terapie

Nasledujici podkapitola se zabyva logopedickou terapii, ktera je rozdé€lena na jednotliva
obdobi dle vyvoje jedince a péce pied a po chirurgickém zakroku: rana logopedicka péce,
predoperacni péce, pooperacni péce, moznosti logopedické péce v dospélosti. Dale se zaméiuje
na jednotlivé oblasti, na které je potieba logopedickou terapii cilit. Jsou vymezeny pouze
zakladni ptistupy logopedické terapie jedinct s orofacidlnim rozstépem.

Ranou logopedickou péci obecné vymezuje Bytesnikova (2017) jako podporu pro déti
od devéatého do osmnactého mésice a jejich rodiny, aby se naucili adekvatné reagovat na kazdou
iniciativu ze strany ditéte. Artikulaci kvuli nezralé oromotorice a malé aktivni slovni zasobé
upravovat nelze, proto je hlavnim cilem zajistit spravny vyvoj feci ditéte hlavné po strance
obsahové (Skodova in Neubauer, 2018). Zajac a Vallino (2017) uvadi, Ze rana logopedicka
intervence by méla byt poskytovana rodindm a détem, které jsou ohrozené nebo se u nich
projevi opozdéni v komunikaci, hie, krmeni nebo polykani.

Klinicky logoped informuje rodi¢e vhodné o funkcich, jez jsou naruSené, a 0 obtizich,
které se mohou v prub¢hu vyvoje objevit, dale vysvétli rodi¢tum, jak témto problémum piedejit.
Nauci je také zakladni cviceni pro rozvoj motoriky mluvidel. V pifipadé opozdéného vyvoje
feCi ditéte ukaze rodi¢im terapeutické metody a postupy, které jsou umérné dosazenému
vyvojovému stupni ditéte (Skodova in Neubauer, 2018).

Ranou logopedickou intervenci se podrobné vénovala Langova (2020) ve své
diplomove praci, ktera se zabyva piinosem logopedické intervence pii praci s détmi
S rozStépem rtu a patra.

Kdyz u ditéte po rané intervenci zistavaji residudlni symptomy palatolalie, tak zhruba
okolo ti az &ty¥ let se zagina se standardni artikulaéni terapii (Oravkinova, 2018). Skodova
(in Neubauer, 2018) hovoti o ptimé individualni logopedické péc¢i v dob¢, kdy je dité schopno
s logopedem piimo spolupracovat. Schopnost spoluprace ditéte je individualni a obvykle k ni
dochazi piiblizné ve trech letech (Skodova in Neubauer, 2018).

Dle Zajace a Vallino (2017) se v€asna intervence miize liSit pfed a po rekonstrukci patra.
Predoperacni péce je vzhledem k ¢asnym operacim podstatné zkracena nebo je provadéna jen
formou poradenské péée pro rodide (Skodova in Neubauer, 2018). Pfed operaci patra je
intervence zameéfena na podporu komunikacnich interakei a vokalizace. Je dulezité
neopomenout, ze nekteré zvuky muze byt pro déti s rozstépem obtizné produkovat (Zajac
a Vallino, 2017). Jestlize je dit¢ z n&jakého divodu operovano az po tietim roce véku, je

doporuceno, aby byla pfedoperacni péCe zahajena. Terapie je zacilena na rozvoj obsahové
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stranky feci a vyslovnost jednotlivych hlasek na odpovidajicich artikulaénich mistech tak,
aby nebyly tvofeny pomoci nahradnich mechanismii (Skodova in Neubauer, 2018).

Po operaci se o¢ekava, ze dojde ke zlepSeni srozumitelnosti feci (Zajac a Vallino, 2017).
Je vsak diilezité upozornit rodice na to, Zze v disledku operace dojde ke kratkodobému zhorSeni
fe¢i a az poté k jeji nasledné upravé (Broulikova, 2015b). Hlavnim cilem pooperaéni péce je
budovat spoledensky piijatelny a srozumitelny mluvni projev (Skodova in Neubauer, 2018).
Intervence se dale zaméfuje na stimulaci produkce hlasek vyzadujici tlak (napt. P, B, T, D)
a rozsifeni slovni zasoby a gramatiky, pokud pfetrvava u ditéte opozdény vyvoj feci (Zajac
a Vallino, 2017). Doporucena doba pro zahajeni pooperacni logopedické péce je nejpozdéji do
Sesti tydntl po operaci patra, jestli nedoslo k dalsim komplikacim (Skodové in Neubauer, 2018).
Skodova (in Neubauer, 2018) viak uvadi, Ze toto tvrzeni jiz v soucasné dobé neplati v piipadg,
ze je dité operovano v raném véku, protoZe prozatim neni schopno cilen¢ pracovat.

Pro zlepSeni funkce velofaryngealniho uzavéru slouzi cviceni zamétend na dychani
a foukaci cviceni, pfi nichz se trénuje usmérnéni vydechového proudu usty formou raznych
her. Podstata foukacich a dalSich nefeCovych cvideni je, Ze by se mély nékolikrat denné
opakovat a zatéz zvysSovat tak, aby doslo k posilnéni svalstva velofaryngealniho uzavéru. Mezi
dalsi nefecové techniky na posilnéni velofaryngealniho uzavéru patii napt. masaze, kloktani
a elektrostimulace. Déle se mohou nacvi¢ovat pohyby veleforangealniho mechanismu
piistrojovym biofeedbackem (Oravkinova, 2018). Skodova (in Neubauer, 2018) do této oblasti
zatazuje polykaci cvi€eni, pfi kterych ma za tikol dité€ polykat nejdiive husté tekutiny a postupné
fidsi tekutiny, nebo nacvik piti brékem, coz se povazuje za velmi vhodné. Kutalkova a Palodova
(2007) uvadi konkrétni cvi¢eni pro posileni velofaryngealniho uzavéru, napi. zivani
S otevienou a zavienou pusou, udrzeni vody v puse a nasledné predavani z tvare do tvare,
nafouknuti tvaii s ptesunem vzduchové bubliny z jedné tvate do druhé. Také se mohou
uplatiovat zakladni prvky myofunkéni terapie (Kutdlkova, Palodova, 2007; Skodové
in Neubauer, 2018).

Pokud pro dostatecny velofaryngedlni uzavér nejsou vhodné anatomicko-funkéni
podminky a pokud je fe¢ i po adekvatni pé¢i ovlivnéna velofaryngealni nedostatecnosti, je
potieba fesit insuficienci chirurgicky (Skodové in Neubauer, 2018).

O dobré progndze logopedické korekce porusené nosni rezonance je mozné hovorit
tehdy, kdyz je velofaryngealni uzavér po operaci dostatecny, ale dit¢ ho zatim nedokaze
pouzivat. V nékterych ptipadech miize byt uspéch logopedické péfe omezen, pokud je

velofaryngealni uzavér nedostatecny (Skodova in Neubauer, 2018).
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K upravé hypernazality ptispiva uziti zvétSeného Celistniho thlu pfti artikulaci. Vyuziti
zpévu kuptikladu miize byt vhodnou metodou pro zvétSeni Celistniho uhlu a také zlepSeni
orality (Skodova in Neubauer, 2018). Dalsimi metodami, které miizeme vyuZit, jsou: ménéni
hlasitosti a tempa feéi, lehky artikulaéni kontakt, nacvik rezonance sluchem (Oravkinovi,
2018). Pracuje se také s vydechovym proudem a hraji se rizné hry, které podporuji spravné
dychaci navyky (Kutalkovd, Palodovd, 2007). Cviky jsou zaméfeny na zlepSeni sméru
vydechového proudu a na zmenseni moznosti tniku vzduchu.

e Cilem cvi¢eni na zlepSeni sméru vydechového proudu neni posilnéni
velofaryngealniho zavéru (Oravkinova, 2018). Dit¢ se uci udrzet souvisly
vydechovy proud, napft. prostiednictvim piskani a foukani s fonaci, ktery pozdéji
vyuzije k vyvozeni a nacviku frikativ (Skodova in Neubauer, 2018).

e C(Cviteni zaméfend na zmenSeni moZnosti uniku vzduchu mohou vyuzit
mechanického zamezeni uniku vzduchu pomoci lehkého stlaceni nosnich kitidel
nebo pouzitim vatovych tampond. Pokud je potieba tento postup praktikovat, tak je
vhodné ho pouzit pouze v poéateéni fazi nacviku (Skodova in Neubauer, 2018).

Kummer (2013) zastava nazor, ze oromotoricka cviceni (napf. foukani, sani) jsou zcela
neucinna pii upravé rezonance nebo funkce velofaryngeélniho zavéru. Misto nich indikuje
standardni logopedické techniky pro zménu umisténi artikulace (Kummer, 2013).

Uprava artikulace probihé systematicky stejné jako u dyslalie. M4 étyii hlavni etapy,
které u kazdého jedince probihaji individualng:

e pfipravna cviceni,

e vyvozeni hlasky,

e fixace hlasky,

e automatizace (Skodova in Neubauer, 2018).

Pfed samotnou upravou artikulace je potieba dbat na zdkladni princip a pficinu
napadnosti zvuku fedi a snazit se o jejich odstranéni. Skodova (in Neubauer, 2018) popisuje
ptidatné Selesty v dutin€ nosni a nosohltanové, ptidatné Selesty jazykové a hrtanové Selesty.

Samohlésky se dité u¢i vyslovovat jako prvni. Je potieba se zaméfit na spravnou polohu
jazyka a rt a dostacujici velikost ¢elistniho uhlu, pfi kterém se posiluje oralita na Ukor nazality.
Cvici se postupné vSechny samohlasky a na zavér samohlaska I, u které drzi nosové zabarveni
nejdéle (Skodova in Neubauer, 2018). Po upravé samohlasek dochdzi k tipravé souhlasek,
kdy se muze zvolit tradi¢ni postup podle artikula¢nich okruht. Kerekrétiova (2008) popisuje

postupy vyvozovani jednotlivych hlasek vzhledem Kk obtizim u déti s orofacialnim rozstépem.
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Oravkinova (2018) charakterizuje upravu artikulace u jednotlivych typu artikulaéni strategii:
artikulacni terapie u kompenzacni artikulace, oslabené artikulace, samohliskové reci,
palatalni artikulace, velarni artikulace, dentalni artikulace, dyslalické artikulace.

Klinického logopeda mohou kontaktovat i osoby dospélého véku s orofacialnim
roz§tépem. Logopedickou péci v dospélosti vyhledavaji jedinci, u kterych nebyla dokonc¢ena
sekundarni chirurgickd péce, ortodonticka péce, foniatrickd péce nebo logopedickd péce.
Pacientovou motivaci byva udrzeni pozice v zaméstnani nebo snaha 0 ziskani dobré pracovni
pozice, snaha najit si partnera, narozeni vlastniho ditéte. Pokud je pacient motivovan a neni
nikym do terapie tladen, Ize artikulaci a srozumitelnost fe¢i pomérné dobie upravit (Skodova

in Neubauer, 2018).

2.3.3 Progndza

,Progndza palatolalie je v dnesni dobé velmi dobra diky novym diagnostickym
moznostem, operacnim technikam, vyhodnému timingu operaci, lepsi dostupnosti kvalitni
a komplexni odborné péce i lepsi informovanosti verejnosti.“ (Skodova in Neubauer, 2018,
s. 369) Vyrazny posun V postoji rodi¢t a ptibuznych je zaznamenatelny v poslednich deseti
letech, Skodova (in Neubauer, 2018) je piigita také véasnym operacim rtu v prvnim tydnu
zivota ditéte. Pfedev§im matky pak nejsou vystaveny psychicky naro¢né stigmatizaci ditéte
viditelnou vadou (Skodova in Neubauer, 2018). Dle Kerekrétiové (2008) souvisi tspéch
logopedické terapie s vékem ditéte pii zahajeni péce, intelektem ditéte i matky, stavem sluchu
ditéte a jeho osobnosti. Skodova (in Neubauer, 2018) dopliiuje, Ze tsp&ch zavisi i na vili,
vytrvalosti a mife ochoty samotného ditéte i rodi¢e ke spolupraci s jednotlivymi odborniky
tymu 1 na kvalité tymu.

Red ditéte s orofacialnim roz§tépem mize odpovidat potiebné komunikaéni urovni nebo
normé v jiz predskolnim véku. Pfedpoklady intaktni feci jsou vazany na provedeni v¢asného
a uspésného chirurgického zakroku spolu s naslednym dostatecnym velofaryngeélnim
uzavérem pii soucasné logopedicke péci. Jestlize fe€ ani pies intenzivni logopedickou pé¢i neni
zlepSena a pretrvava velofaryngealni insuficience, je jedinci doporu¢eno chirurgické feSeni.
Pokud po korekéni operaci nedochazi k poZzadovanému stavu, logopedické péce se snazi cilit

na co nejvétsi stupeti srozumitelnosti fedi jedince (Skodova in Neubauer, 2018).
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2.4 Vzdélavani

Dité s orofacialnim rozstépem, které je zralé¢ pro vstup do Skoly a nema zadné dalsi
komplikace, ma mozZnost nastoupit do bézné zakladni skoly v misté bydliste. Jestlize formalni
stranka te¢i neni primétena veéku ditéte, je vhodné skolni dochdzku odlozit. Béhem odkladu
mize dit€ fe¢ znatelné zlepsit. V nékterych piipadech je nutné zvazit, jestli je pro dité lepsi
integrace v bézné skole ¢i zarazeni do $koly pro vady feci alespon na pocatek skolni dochazky
(Skodova in Neubauer, 2018).

Pfi nastupu dité¢te do Skoly se objevuji dal§i vyzvy. Ucitelé mohou podcenovat
schopnosti a také inteligenci jedinct, ktefi maji deformaci obli¢eje nebo abnormalni fec.
Nekteré déti s roz§tépem mohou mit obtize s u¢enim, i kdyZ maji normalni inteligenci. Nejvetsi
problémy u jedinci mohou nastat se socidlnimi interakcemi s okolim a také s relativné

negativnim sebepojetim (Schultz in Kummer, 2013).

2.5 Neziskové organizace

Dutlezitou podporou pro rodiny s détmi s orofacidlnim rozSt€pem jsou dvé obcCanska
sdruzeni (Kolinova, 2011). V Ceské republice existuji dvé obcanské sdruZeni, ktera zalozili
rodie déti s orofacialnimi rozstépy. Pro rodiny s ditétem s roz$tépem potadaji odborné
prednasky a spole¢enska setkani (Skodova in Neubauer, 2018).

Prvnim ze spolki, ktery poméaha rodindm déti s roz§tépem i samotnym jedincim
s roz§tépem, je Stastny tismév, z. . Neziskova organizace ptisobi jiz od roku 2005. V té dobé
vSak povédomi o rozstépovych vadach bylo nedostatecné a bylo provéazeno celou fadu mytt
a polopravd. Rodice, ktefi zalozili spolek, sdruzovala jejich sounalezitost, ale i nepiijemné
zkusenosti z porodnic, kde chybéla nezbytna podpora a informovanost o 1é¢bé. Nyni se
na ¢innosti spolku podileji také 1ékafi a odbornici z rozstépového centra v Brné. Spoleénym
cilem odbornikil a neziskové organizace je zlepsSeni ptistupu k informacim o 1é¢bé rozstépu pro
odbornou 1 laickou vetejnost (Rous Dvotrakova, 2020).

Druhy spolek Za novym tdsmévem, z. S. byl zalozen o Sest let pozdé&ji v roce 2011.
Oproti organizaci Stastny usmév, z. s. je uréen pievazné pro klienty a ptatele rozstépového
centra v Praze a také vSem, ktefi se o problematiku orofacilnich rozstépt zajimaji. Pojeti
¢innosti rodicovské organizace pozoruje tii zakladni cile, a to: spolupraci s 1ékati a odborniky

roz$tépového centra v Praze, informovanost a podporu rodic¢ déti s orofacidlnim rozstépem,
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informovanost $ir$i vefejnosti o moznostech 1é¢by orofacialniho rozitépu v Ceské republice
(Broulikova, 2015a).

V ramci aktivit obou rodi¢ovskych sdruzeni bylo vydano n€kolik publikaci, letackl
¢i osvétovych videi. Také kazd4 organizace vytvofila vlastni brozuru pruvodce 1écbou
pro rodi¢e ditéte s orofacialnim rozstépem. Dale provozuji webové strnky, kde rodice
naleznou souhrnné informace o 1é¢bé orofacidlnich rozstépti (Broulikova, 2015g;

Rous Dvorakova, 2020).
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3 Kyvalita Zivota

Treti kapitola se tyka kvality Zivota a budeme se v ni snazit pfiblizit tento pojem obecné,
ale takeé vymezit specifické zaméteni kvality Zivota tykajici se zdravi. Déale se zabyva
dimenzemi kvality zivota, kvalitou zivota rodin s ditétem se zdravotnim postizenim
1 specifi¢téji rodinou s ditétem s orofacidlnim rozsStépem. Zavérecna Cast této kapitoly je
vénovana metodam méfeni kvality Zivota, ve které najdeme i obecné nastroje, jeZz jsou
vyuzivany pii méteni kvality Zivota nasi cilové skupiny v zahranici.

JelikoZ se v praktické ¢asti snazime nahlédnout na konkrétni oblasti kvality Zivota rodin

s ditétem s orofacialnim rozstépem, je zadouci vénovat se také této specifické skuping.

3.1 Definice a pojeti kvality Zivota

Termin kvalita Zivota (quality of life) se objevil ve 20. letech 20. stoleti (Mares a kol.,
2006; Michalik a kol., 2013), kdy ho poprvé uzil Pigou ve sve praci, ktera se zabyvala ekonomii
a socialnim zabezpecenim (Vad'urova, Muhlpachr, 2005; Vad'urova, 2006). Avsak koteny
sahaji aZ do starovékého Recka a Rima (Ludikové a kol., 2015; Vadurova, Mihlpachr, 2005).
VEétsi zajem o tuto problematiku zacal byt na konci 30. let 20. stoleti. Z prvotniho
ekonomickeého a sociologického pojeti se postupné tento termin zacal promitat do Sirokého
spektra védnich obort (Ludikové a kol., 2016; Mares a kol., 2006).

Kvalita zivota je bézné uzivané souslovi obecného jazyka. O kvalitu zivota je zajem
obecny i védecky s Sirokym polem piisobnosti v mnoha oblastech, jak jiz bylo zminéno.
Konkrétn¢ se jedna o sociologii, filozofii, socialni praci, ekologii, ekonomii, medicinu,
pedagogiku, psychologii, biologii a dalsi obory (Michalik, 2013). S kvalitou Zivota se miZzeme
setkat ve vétsiné medicinskych obord, ve kterych je pfedmétem zajmu zivy organismus (Mare$
akol., 2006). Zminéné obory spojuje ¢lovek, jeho zivot nebo vliv problémi spolecnosti na zivot
cloveka. Jelikoz se jedna o velkou riznorodost z4jmu o kvalitu zivota, je obtizné vymezit
obecné pojeti, které by bylo vhodné pro uziti ve vSech vyse uvedenych oborech (Michalik,
2013). Kvalita Zivota je zkoumana nejen u dospé€lych, ale i u déti (Mares a kol., 2006).

Kvalita zivota ma multifaktorialni a multidimenzionalni charakter (Ludikova a kol.,
2015; Michalik, 2013; Vad’urova, 2006). Jedna se o pojem, ktery je pomérné tézko uchopitelny
(Ludikovd a kol., 2016). Je obtizné ho vymezit jednim védeckym smérem, jednou
nebo nekolika védeckymi disciplinami a jednou nebo nékolika metodologiemi. Mares a kol.

(2006) uvadi duvody obtizi pti definovani pojmu. Jednim z problému je oborova riznorodost,
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kterd nedovoluje vymezit zastfeSujici pojem pro vSechny obory. Dalsi piekazkou
pti formulovani definice je nutnost detailné roz¢lenit jednotlivé oblasti kvality Zivota. Nastava
obtiz, které aspekty povaZzovat za zdsadni, kolik jich m4 byt ¢i jak se maji jmenovat (Mares
a kol., 2006).

Obtize v definovani pojmu mohou byt také zpisobeny tim, ze existuje dalsi fada pojmu
se stejnym vyznamem jako kvalita zivota. Dle Ludikové a kol. (2013) jsou uvadény terminy
jako napt.: pocit pohody (well-being), socialni pohoda (social well-being), socialni blahobyt
(social welfare), lidsky rozvoj (human development) a dalsi.

Z vyse uvedeného vyplyva, ze kvalita zivota je vymezovana rtiznymi zpusoby.
V obecném pojeti se mize jednat napf. 0 schopnost vest normalni zivot ¢i seberealizaci.
Komplexnéjsi definice se zamétuji na jeden specificky aspekt kvality Zivota (Vad'urova, 2006).

~Kvalita Zivota je obvykle v sirokém pojeti prezentovana do jisté miry urovni télesné
a dusevni ¢innosti a pracovni vykonnosti a urovni télesné, dusevni a socialni pohody, ale hlavné
urovni osobni spokojenosti a radosti ze Zivota i pres jeho strasti a potize.“ (Ludikova a kol.,
2016, s.7) Tuto definici povazujeme za vhodnou a zcela dostacujici pro zakladni vymezeni
pojmu. Dle Salajky (2006) terminem kvalita zivota oznacujeme konstrukci, ktera piedstavuje
celkovy vysledek hodnoceni jednotlivych dil¢ich oblasti. Dale uvadi, Ze popisuje subjektivni
schopnosti a pocity, které podléhaji neustdlym zmeénam. Upftesiiuje, Ze se jedna o variabilni
veli¢inu, jez muZze byt ovlivnéna riznymi faktory. Jeden z hlavnich ukold hodnoceni kvality
zivota je pravé méfeni zmén kvality, které jsou nejcastéji pritomny v disledku 1écby (Salajka,
2006).

V této préci se také zamétime na kvalitu zivota spojenou se zdravim. Dle Michalika
(2013) je obecné termin kvalita zivota pravé spojovan se zdravim a se vSeobecn¢ piijimanym
terminem health-realeted quality of life (HRQOL). Kvalita zivota v lékafstvi je jednim
z vyznamnych ukazateld pii vybéru a celkovém hodnoceni tispésnosti 1écby (Vad'urova, 2006).
Je zaméfen na jedince ve specifické Zivotni situaci vzhledem k jeho zdravotnimu stavu
(Gurkova, 2011; Salajka 2006). Dle Vad’'urové (2006) kvalita zivota tykajici se zdravi vyjadiuje
subjektivni prozivani nemoci a poskytované zdravotni péce.

Pojmy zdravi, kvalita zZivota souvisejici se zdravim (HRQOL) a kvalita zivota byvaji
Casto zaménovany, jelikoz nékteré definice nerozliSuji rozdil mezi kvalitou zivota, zdravim
a kvalitou zivota tykajici se zdravi. Proto je potfeba, aby doslo k pfesnému definovani terminu,
které by zamezilo naslednym zaménam (Karimi, Brazier, 2016).

Svétova zdravotnickad organizace (WHO) formuluje zdravi jako stav Uplné fyzické,

psychické a socialni pohody. Z toho vyplyva, Ze Se nejedna pouze o nepfitomnost nemoci
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(Vad'urova, 2006). Dle definice kvality zivota WHO se jedna o jedincovu percepci jeho
postaveni v Zivoté v souvislosti své kultury a hodnotového systému a ve vztahu k jeho ciltim,
ocekavani, normam a zajmim. Tento Siroce uchopitelny pojem je multifaktoridlné ovlivnény
jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, Grovni nezavislosti, socialnimi vztahy
a vztahem Kk jeho prostiedi (WHOQOL Group, 1997 [online]). Pojeti kvality Zivota tykajici se
zdravi dle WHO je nejvice zmifiovaneé pojeti, které se povazuje ze zakladni.

U pojeti kvality Zivoty tykajici se zdravi je dle Salajky (2006) nutné v praxi najit takoveé
komponenty, u kterych je vliv zdravotniho stavu zfetelny a vyznamny. Ludikova a kol. (2016)
zduraznuje rozdil v pojeti vnimani zdravotniho stavu a skuteéného zdravi. Pokud jedinec
dokaze akceptovat onemocnéni, vyrovnat se se svym stavem a pfizpusobit plany a o¢ekavani,
tak mohou tyto faktory piispét k lepsi kvalité Zivota. Jestlize ma jedinec obtize pfijmout svij
zdravotni stav, tak se to muZe projevit na jeho spokojenosti a celkové Zivotni situaci (Ludikova

a kol., 2016; Vad’'urova, 2006).

3.2 Dimenze kvality Zivota

Kvalita Zivota je tvofena mnoha dimenzemi. Obecné lze vymezit, Ze se ke kvalité zivota
pristupuje ze dvou zakladnich hledisek. Konkrétné se jedna o piistup:
e objektivni — jedn& se o souhrn objektivnich indikatort (napt. zivotni podminky),
e subjektivni—chapeme jej jako souhrn subjektivnich indikatort (napf. pocit aspéchu
¢i osobni spokojenost) (Ludikova a kol, 2013; Michalik a kol., 2011; Mares a kol.,
2006).
Dale se mize aplikovat i kombinace vyse zminénich sméri, kam patii objektivni i subjektivni
indikatory. Vad'urova (2006) uvadi, Ze vétSina odbornikt se spiSe piiklani k subjektivnimu
hodnoceni kvality zivota, ktery je hlavni a urcujici pro zivot jedince.
Rozdé€leni dimenzi kvality zivota se rtzni dle pojeti autord. Mize se jednat napft.
0 koncepci American Thoracic Society, QOL Research Unit ¢i Svétové zdravotnické
organizace a dals$i (Vad'urova, 2006). Michalik a kol. (2011) uvadi, Ze ackoliv existuji i dalsi
¢lenéni kvality zivota, které konkrétné uvadi ve své publikaci, jsou tyto tii zakladni piistupy
zakladnim schématem feseni problémtl.
Kvalitu zivota jedince mize ovlivnit mnoho faktord, jak jiz bylo zminéno v piedchozi
kapitole. Mize se jednat o psychologické, zdravotni, environmentalni, socidlni a dalsi Cinitele

(Ludikové a kol., 2013).
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Kvalita Zivota souvisejici se zdravim vychazi ze stejnych ptistupi jako kvalita Zivota
obecného rdmce. V porovnani s kvalitou Zivota reflektuje dimenze, které zjist'uji vliv télesného
stavu a 1é¢by na celkovou kvalitu Zivota pacienta (Ludikova a kol., 2015). Ludikova a kol.
(2015) popisuje pét zakladnich dimenzi kvality zivota pacienta:

e aktualni zdravotni stav,

sobéstacnost,

akceptace a pomoc nejblizsi rodiny a okoli,

individualni funkéni norma a vyuzivani moznosti pacienta,

ekonomicka situace.

Vymétal (in Vadurova, 2006) vymezuje kvalitu zivotu pacienta jako vysledek
nasledujicich faktort:

e stav psychické a fyzické pohody,

e Grovei sebeobsluhy,

e pohyblivost pacienta,

e zapojeni pacienta do Zivota a pozitivni emoc¢ni odezva,

e aktivni spoluucast na ,,vytvaieni vlastniho osudu®,

e hodnoceni svého Zivota.

Pokud bychom méli komparovat oba zminéné ptistupy, tak v nékolika polozkach jsou téméf
totozné. AvSak Vymeétal (in Vad'urova, 2006) se vice zaméfuje na psychickou stranku jedince.
Nezabyva se pouze aktualnim zdravotnim stavem (tedy v jeho pojeti fyzickou pohodou),
ale také i psychickou pohodou. Oproti tomu Ludikova a kol. (2015) zmifnuje mimo psychické
a fyzické faktory také ekonomické a rodinné faktory.

Obecné lze vymezit dva dulezité mechanismy, prostfednictvim nich mize nemocny
hodnotit své zdravi. Jedna se o slozku fyzickou a mentalni. Fyzickou sloZku mizeme chapat
jako projevy onemocnéni a potize ¢i omezeni, které zpisobuje. Mentalni sloZzka je spojena
s emocemi, jeZ jednotlivé obtiZe a projevy zapfic¢inuji. Obé slozky mohou byt dale ovliviiovany
dalsimi ¢tyfmi faktory. Konkrétné se jedna o: télesné potize, psychicky stav, vykonnost
a socialni vztahy (Salajka, 2006).

3.3 Kbvalita Zivota rodin s ditétem se zdravotnim postiZenim

Nejprve bychom chtéli zdraznit vyznamnost kvality Zivota u jedinci se zdravotnim

postizenim a osob pecujicich. Schalock a kol. (2002) zduraziuji, Ze kvalita zivota jedincl
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S handicapem ¢i jinymi potizemi je taktéz dulezita jako u intaktnich jedinct. Problematika
kvality zivota osob se zdravotnim postizenim a zkoumani faktort, které ji mohou ovlivnit, se
staly nedilnou soucasti vyzkumnych aktivit specialni pedagogiky (Ludikova a kol., 2016).
V soucasnosti je nekolik publikaci, které¢ se zabyvaji vyzkumy kvality zivota ve specidlni
pedagogice. Nelze opomenout Ustav specialnépedagogickych studii Pedagogické fakulty
Univerzity Palackého v Olomouci, ktery jiz fadu let pravidelné piispiva svymi vyzkumy
akademickych pracovnik a studentli doktorského studia programu Specialni pedagogika,
jez jsou zaméfeny na problematiku Zivota osob se specialnimi potiebami. Vyzkumy postupné
zkoumaji vsechny skupiny osob se specialnimi poticbami — napf. v rodinném prostiedi,
v procesu edukace, v socializaci S majoritni spole¢nosti, v pracovnim uplatnéni nebo
ve volnoc¢asovych zajmech (Ludikovéa a kol., 2016). Vyzkumny tym publikoval rozsahly soubor
praci, a to napt. v publikacich od Ludikové a kol. (2013, 2015, 2016) ¢i od Michalika a kol.
(2011, 2013).

Je vSeobecné znamo, Ze Zivot jedince se zdravotnim postizenim a jeho rodiny pifindsi
vyrazna omezeni ve schopnostech a moznostech plnohodnotné ucasti na fadé organizovanych
spoledenskych aktivit. Avsak v Ceské republice nedochazi k systematickému sledovani kvality
zivota osob se zdravotnim postiZzenim ani pecujicich osob. VétSina vyzkuma s tématem kvality
zivota pfevazné smetuje do oblasti intaktni populace a pouze sporadicky se zabyva osobami se
zdravotnim postizenim (Michalik, 2013). V posledni dobé vsak dochazi k tomu, ze se této
oblasti za¢ind vénovat vice pozornosti nez diive. Rodi¢e maji vice moznosti, jak se dozveédét
informace o zdravotnim postizeni ditéte. Vychazi odborné knihy, které se zamétuji na aspekty
jejich zivota. V nékterych piipadech jsou dokonce autory samotni rodi¢e nebo pecujici osoby
(Michalik a kol., 2011). Také ve vztahu k orofacialnim rozs§tépum neziskova organizace
Stastny tsmév, z. s. publikuje knihy, brozury, filmové dokumenty a daldi pro déti
s orofacidlnim roz§tépem, jejich rodice &i Sirokou vefejnost (Stastny Gsmév, z. s., 2021
[online]). Dle Michalika a kol. (2011) Ize obecné vymezit, ze podminky zivota rodiny, formy
a zpusoby péce, jeji narocnost, stabilita rodiny, omezeni ¢lenu rodiny jsou velmi individualni
vzhledem ke kazdé rodiné.

Jedinci se specialnimi potiebami tvoii velmi heterogenni skupinu (rizny druh postizeni,
odlisna doba vzniku nebo délka trvani), coz s sebou piinaseji odlisné obtize, které mohou mit
vliv na jejich kvalitu zivota. ,,Tato, ale i dalsi specifika znamenaji, ze nelze zkoumat kvalitu
Zivota u celé komunity osob se specidalnimi potrebami jednim, vse zahrnujicim vyzkumem,
ale je treba proveést Fadu dilcich vyzkumii, které jsou specificky zamereny na jednotlivé skupiny

0S0b s postizenim, na jejich rozdilna postizeni, vek, zpusoby edukace, typy rodinné vychovy,
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na miru specidlnépedagogické ci jiné podpory, socioekonomické podminky atd.* (Ludikova
akol., 2016, s. 7)

Dle vysledka aktualnich vyzkumi, které se zabyvaji kvalitou Zivota osob s poruchami
zdravi (s onemocnénim nebo postizenim), je prokazano, Zze tyto osoby kvalitu svého Zivota

hodnoti stejné, nebo dokonce i 1épe ve srovnani s intaktni populaci (Ludikova a kol., 2015).

3.3.1 Rodina s ditétem s orofacialnim rozstépem

Vzhledem k tématu prace, jez se zabyva rodinou s ditétem s orofacialnim rozstépem,
povazujeme za dulezité také struéné vymezit tento pojem. Rodina dle Hartla (2005, s. 230) je:
»wSpolecenska skupina spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovednosti a vzajemnou
pomoci®. Rodina je dtilezitym ¢initelem, ktery plni velké mnozstvi roli a funkci. Funk¢ni rodina
je podstatna pro zdravy vyvoj jedince. Méla by chranit zajmy svého ditéte a utvaret nejlépe
vyhovujici podminky pro jeho vyvoj (Prochazka, 2012; Smelova, 2004). Dle Prochazky (2012)
mezi zékladni funkce, které by rodina méla napliovat, patii: funkce biologicko-reprodukénti,
funkce socialné-ekonomickd, funkce vychovna, funkce socializa¢ni, funkce emocionalni,
funkce ochranna a funkce rekreacéni a regeneracni.

Ptichod ditéte se zdravotnim postiZzenim je spjat S narocnou zivotni zatézi pro vsechny
Cleny rodiny. ,,V Zivoté clovéka existuje jen madlo tak narocnych situaci, jako je ta, v niz se
dozvida o tézké nemoci ci zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalsiho
pribuzného).” (Michalik a kol., 2011, s. 24) Michalik a kol. (2011) dale zminuje, ze tézké
zdravotni postizeni zahrnuje spoustu omezeni a také dasledkt pro kazdodenni zivot jedince,
ale také i zivot pecujici osoby a rodiny. To plati také u jedinci s orofacialnim rozstépem a jejich
rodin, které jsou pfedmétem diplomové prace. Nize bychom chtéli poukazat na dilezité faktory,
které je dilezité zminit ve vztahu k rodindm s ditétem s orofacialnim rozstépem.

Samotné t€hotenstvi matky a narozeni ditéte je jednou z mimotfadnych udélosti v Zivoté
rodiny. Pokud se narodi dité s orofacialnim rozst€pem, je to pro rodinu velky Sok, se kterym se
musi postupné vyrovnat (Kutalkova, 2011). Pfi narozeni je velkym traumatem rodict (zejména
pro matky prvorodi¢ky) esteticky vzhled ditéte s orofacidlnim rozitépem (Skodova
in Neubauer, 2018). Do ¢tyt let ditéte je matka hlavni pecujici osobou o dité. Urcujici do znaéné
miry pro zivot ditéte i rodiny je, jak se matka S touto skute¢nosti vyrovnala. Velkou pomoci
rodiné ¢i matce ve zvladani této situace je profesionalni a empatickd pomoc zdravotnického

tymu (Kolinové, 2011).
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Véagnerova (2014) vymezila zakladni faze vyrovnavani se s postizenim ditéte. Reakce
rodict se V prib&hu ¢asu méni.

1. Faze Soku a popreni

V moment¢, kdy rodi¢ dostava informaci, ze jeho dité je odlisné, jiné a neni zdravé,
nastava prvotni reakce Soku. Typicky se projevuje strnutim, zmatkem a neschopnosti reagovat
na sdélenou diagnozu. V této fazi se rodice zatim nedokazi smifit s existenci postizeni jejich
ditéte a nechtéji byt informovani o moznostech 1écby a péce. Reakce rodict na tuto skutecnost
je také ovlivnéna tim, kdy a jakym zptisobem se o ni dozvédéli (Vagnerova, 2014).

2. Féaze bezmocnosti

Dalsi faze je provazena pocity bezmocnosti. Rodi¢e netusi, jakym zpiisobem maji
tuto obtiz fesit a jak maji jednat. Setkdvame se s protichtidnymi prozitky rodi¢t. Na jednu stranu
maji strach z odmitnuti a zavrZzeni okoli, na druhou stranu ocekavaji pomoc z okoli. Avsak
nevédi, jak by takova pomoc méla probihat. V této fazi se u rodi¢ti mohou projevovat pocity
viny vuci ditéti a pocity hanby vici okoli (Vagnerova, 2014).

3. Féaze posupné akceptace a vyrovnavani se s problemem

V této fazi dochazi k postupnému zpracovani problému. Také se zde objevuje i hledani
jeho feSeni. Rodice maji vétsi zajem o informace, které se tykaji postizeni, napt. jak vzniklo,
jakou vyzaduje péci, jaka je progndza. OvSem jejich zpracovani mlize byt ztiZzeno emocnim
stavem rodict, ktery hodnoceni stavu zkresluje. U rodi¢t nadale pietrvavaji pocity hnévu,
smutku, tizkosti a deprese. Mohou hledat vinika postizeni jejich ditéte, kdy nejcastéji oznacuji
lékare ¢i jednoho z rodi¢l. Strategie zvladnuti situace je délena na aktivni a pasivni. Aktivni
formou rozumime boj s nepfijatelnou situaci, mize se projevit hledanim pomoci u lékait
nebo 1é¢iteli apod. Pasivni forma je naopak Unik z tizivé situace — napf. odchod jednoho
Z partnert, zleh¢ovani a popirdni situace (Vagnerova, 2014).

4. Féaze smlouvani

Rodice jiz prijali fakt, ze je jejich dité€ postizené. V piipad¢, Ze nelze dosahnout Gplného
uzdraveni ditéte, maji rodice nadéji v dosazeni alespont malého ¢astecného zlepSeni. Jedna se
o Ustupek rodici, ktery je bran jako pokrok, jelikoz diive tuto skutecnost zcela popirali
(\VVagnerova, 2014).

5. Faze realistického postoje

Posledni faze je charakteristicka postupnym smiienim se se skutec¢nosti a pfijetim ditéte.
Avsak do této etapy nemusi dojit vSichni. Postoj rodi¢ti se méni na zakladé vyvoje ditéte a s tim

souvisejicich novée vzniklych obtizi (Vagnerova, 2014).
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Kummer (2020) popisuje prubéh vyrovnavani se specificky ve vztahu k orofacialnimu
roz§tépu. Obdobné jako Vagnerova (2014) vymezuje, ze ptichazi prvotni $ok vV momenté,
kdy se rodi¢e dozvi, ze dité neni takové, jaké ocekavali. Rodi¢e se mohou potykat s poc¢atecnimi
problémy s attachmentem (Kummer, 2020). Béhem prvnich tydnt se musi rodi¢e take
vyporadat s problémy tykajicimi se krmeni kojence s rozstépem. Protoze krmeni ditéte
vyZaduje vice ¢asu, mohou mit rodi¢e méné prostoru na spanek, relaxaci nebo zajmoveé aktivity
(Winston a kol., 2010). Nasleduje faze ptizpusobeni. Nakonec se rodina vyrovnava s realitou
vyvojove vady ditéte (Kummer, 2020).

Dalsi psychosocialni aspekty orofacialniho rozs$tépu ve vztahu Kk rodiné popisuje
Kummer (2020). U rodi¢t mtZzeme vnimat stres v souvislosti s viditelnymi rozdily kojence
v orofacialni oblasti, které mohou upoutat pozornost ostatnich déti nebo dospélych jedinct.
Cim je anomalie na prvni pohled viditelngjsi, tim je situace pro rodice vice stresujici. Rodice
mohou mit obavy chodit s ditétem na vetejnost (Rosenberg a kol., 2011). Z toho divodu se
rodi¢e musi naudit, jak se vyrovnat se ziranim okoli a jak mluvit s ostatnimi lidmi o rozstépu
ditéte (Kummer, 2020).

V prvnich mésicich je dilezité, aby rodice dostavali dostatecné informace a podporu
ze strany zdravotnich pracovniki. Potiebuji mit nékoho, s kym mohou o tomto problému
mluvit, kdo jim odpovi na jejich otazky a povzbudi je. Mnoho rodi¢t kontaktuje jiné rodice,
ktefi maji stejné zkusSenosti (Kerr, McIntosh, 2000).

Pokud maji rodi¢e dalsi déti, mize to zplisobovat dalsi obtiZe v ptizptisobeni. Pro rodice
miiZe byt obtizné vysvétlit sourozencim vzhled ditéte a problémy spojené s rozstépem, dochazi
K ujisténi 0 vyfeSeni problému Iékafi. Rodi¢e musi pfizplisobit ¢as potiebny pro péc¢i o miminko
s roz§tépem potiebdm ostatnich déti. To mize byt obzvlast’ tézké, pokud dité s rozstépem
vyzaduje del§i dobu na krmeni, mé Casté infekce usi, dochazi na mnoho I1ékarskych navstév
nebo mé operaci (Stock a kol., 2016).

Rodice ditéte s orofacialnim roz§tépem travi mnoho ¢asu cestami na Iékai'ské prohlidky,
které mohou predstavovat fadu problémi, napt. potize s dopravou, Castou absenci v praci, ¢as
mimo domov od ostatnich déti, finan¢ni zatéz. Samotné navstévy lékait mohou vyvolavat stres,
jelikoz pfipominaji rodi¢im odlisnost jejich ditéte, také tak mohou slySet dalsi nepiiznivé
zpravy o stavu ditéte (Kummer, 2020).

Intenzita obav zrozstépu ditéte a souvisejici stres se obvykle ¢asem zmensuje.
Umociuji se v dob¢ operace, socialniho odmitnuti nebo vlastniho utrpeni ditéte. Obavy rodicu

se mohou také znovu objevit v obdobi dospivani ¢i dospélosti ditéte, kdyz jedinec premysli
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nad pocetim potomki. Souvisi to S pfipadnymi genetickymi zatézemi, Kterym je jedinec
vystaven (Crerand a kol., 2015).

V pfipadé, Ze ma rozstép také rodic ditcte, vztah mezi rodi¢em a ditétem nabyva jiného
rozméru. Rodi¢ je schopen odpovédét ditéti na otdzku ptic¢iny orofacialniho rozstépu, chapat
pocity ditéte a porozumét mu. AvSak mize dojit k tomu, Ze rodi¢ ma v sobé nevyteSené
negativni pocity, které mize presunout na dit€. Vyrovnani se s ditétem s rozstépem muze byt
ovlivnéno né¢kolika faktory (napi. prenatalni diagnostikou, vnimanim zavaznosti rozstépu,
pocitem viny) (Stock, Rumsey, 2015).

Kummer (2020) ve své publikaci vymezuje dalsi psychosocialni aspekty ve vztahu
k orofacialnimu rozstépu, jako jsou napt. $kolni obtiZze, spolecenské obtiZe, obtize v chovani
a psychiatrické obtize. Blize bude kvalita zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozstépem

mapovana v praktické ¢asti této prace.

3.4 Metody méreni kvality Zivota

Na zakladé méfeni kvality Zivota jsme schopni ziskat hodnoceni vlivu nemoci, ktera
ovliviiuje jednotlivé oblasti Zivota jedince s onemocnénim, ale také i osoby pecujici o jedince.
Po zhodnoceni mohou byt vysledky vyuzity ke zlepSeni cilené péce a podpory (Vadurova,
2006).

Z&kladnim néstrojem, kterym se méti kvalita zivota tykajici se zdravi, je dotaznik
¢i strukturovany rozhovor. Dotazniky se dale rozdé€luji do dvou skupin. Jedna se o dotazniky
obecné a dotazniky specifické, které se zaméfuji na ur€ité onemocnéni, jeho pribeh a 1écbu.
Déle miizeme metody méfeni délit na objektivni, subjektivni a smisené. Rozd€leni vyplyva
z toho, kdo kvalitu zivota hodnoti (Vad'urova, Miihlpachr, 2005). Déle v této podkapitole
upiesnime specifické a obecné nastroje méieni.

Specifické ndstroje méieni se zaméruji na aspekty, které jsou povazovany za klicové
pro danou oblast méreni.* (Vad’urova, Miihlpachr, 2005, s. 52) Muze se jednat o specifika
pro danou nemoc, obyvatelstvo, schopnosti nebo podminky. Nejvétsi vyhodou specifickych
nastroju je jejich uzké specifikace, ktera umoznuje citlivé vyhodnotit konkrétni oblast. Jsou
povazovany ze presnéjSi oproti nastrojim obecnym (Vadurovéa, Miihlpachr, 2005). Svou
nezastupitelnou roli maji v oSetfovatelstvi. Zabyvaji se méfenim kvality Zivota pacienti
s konkrétnim onemocnénim, napf. kvalita Zivota pacienti S onkologickymi chorobami,

s diabetes mellitus, s kardiovaskularnimi chorobami, s gastrointestindlnimi problémy,
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S respira¢nimi chorobami, s koznimi chorobami, s neurologickymi chorobami, s chorobami
pohybového aparatu a dalsich (Gurkové, 2011).

Obecné nastroje, které méfi kvalitu zivota v souvislosti se zdravim, zahrnuji méteni
schopnosti v jednotlivych oblastech a profily zdravi. Jsou zpracovaneé jako dotazniky, jez maji
metod, které se mohou vyuzivat v ramci zjistovani kvality zivota tykajici se zdravi. Jedny
Z nejvice vyuzivanych nastroju jsou ty, které WHO spolu s 15 spolupracujicimi centry z celého
svéta vytvorila. Jedna se o dva nastroje méfeni kvality zivota: WHOQOL-100 a WHOGOL-
BREF. Jsou vyuzitelné v riznych kulturnich prostiedich (WHOQOL Group, 1997 [online]).
Dal$imi Casto vyuzivanymi nastroji jsou: Nottingham Health Profile (NHP), Medical Outcome
Study Short Form SF-36, Stickness Impact Profile (SIP), EQ-5D. Jsou v8ak vhodné&jsi pro uziti
ve vyzkumech obecného zdravotniho stavu jedinct ¢i porovnavani jednotlivych nemoci
(Vad'urova, 2006; Gurkova, 2011).

Schedule for the Individual Quality of Live (SEIQoL) je v posledni dobé autory
nejrozsifenéjsi metodou, kterou pouzivaji v ramci diagnostikovani kvality zivota (Vad'urova,
Muhlpachr, 2005). Jedna se o program, ktery hodnoti individualni kvalitu zivota jedince
v zavislosti na vlastim systému hodnot (Kiivohlavy, 2001; Vadurova, Mihlpachr, 2005).
Jedinec v ramci strukturovaného rozhovoru uvede pét svych zivotnich cili (Michalik a kol.,
uzivanou metodou pro hodnoceni kvality Zivota déti a adolescentl jsou dotazniky Pediatric
Quality of Life Inventory TM, jeZ jsou také zndmé pod zkratkou PedsQL. V ramci méfeni se
muze zapojit celd rodina jedince (Baloun, Veleminsky, 2018).

Jelikoz je kvalita zivota dynamicky pojem, tak dochazime ke zjisténi, ze uvedené
hodnoty se méni v ¢ase. Na tento fakt bylo poukazano pii vyzkumech, které opakované
hodnotily zmény kvality zivota u stejnych jedincti. Souvisi to se zménami zdravotniho stavu

jedince, zménami v jeho zivoté nebo v jeho socidlnim okoli (Michalik a kol., 2011).

3.4.1 Meéreni kvality Zivota pecujicich osob

Pro méfeni kvality zivota existuje fada standardizovanych néstroji, které jsou
vyuzitelné v intaktni spole¢nosti. Mohou poskytnout i mezinarodni srovnavani. AvsSak
pro méieni kvality zivota osob se zdravotnim postizenim nejsou vytvoieny specialni postupy
a méfici nastroje, které by braly v Givahu zdravotni postizeni (Michalik a kol., 2011). Pokud

bychom se zaméftili konkrétné na osoby pecujici, tak v poslednich desetiletich se zacina
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uplatiiovat 1 meéfeni kvality zivota téchto jedincii. Jsou vyvijeny specifické néstroje,
které vyhodnocuji kvalitu zivota pecovatelti (Vad'urova, 2006).

Stejné¢ jako u osob sonemocnénim ¢i zdravotnim postizenim muize dojit také
u pecuyjicich ke zhorSeni kvality zivota (Gurkova, 2011). Jejich kvalita Zivota mizeme byt
ovlivnéna dle Gurkové (2011) napf. na zakladé:

e zdravotniho stavu nemocného, o kterého se staraji,

e charakteru 1écby,

o delky péce, kterou poskytuji,

e miry fyzické a psychické zatéze, ktera je nasledkem dlouhodobé péce o nemocného,

e (rovn¢ socialni opory.

V ramci oSetfovatelstvi se nejcastéji hodnoti psychicka a fyzicka zatéz pecujici osoby.
ZatéZ pecujiciho a jeho kvalita Zivota spolu vzajemné souvisi. Existuje nékolik nastroj,
které jsou vytvofeny pro hodnoceni zatéze pecujicich, napf.. Burden Assessment Scale,
The Caregiver Burden Inventory, Objective and Subjective Burden lventory, Caregiver
Activity Survey. Kvalita zivota pecujicich mize byt méfena napf. témito nastroji:
Wiskonsinsky dotaznik indexu kvality Zivota pecujicich (The Winsconsin Qualityof Life Index
Caregiver Questionnaire), Skala kvality Zivota (Scale of Quality of Life of Care-Givers).
VétSinou je kvalita Zivota osob pecujicich zaméfena ve vztahu ke konkrétnimu onemocnéni
pacienta (Gurkova, 2011).

V ramci hodnoceni kvality Zivota rodin s dit€tem s orofacialnim rozst€épem byly
Vv zahrani¢nich vyzkumech vyuzity nasledujici nastroje: Impact on Family Scale, The family
Quality of life Index, Family Impact Scale a dalsi (De Cuyper a kol., 2019; Grollemund a kol.,
2020; Macho a kol., 2017). Jedna se o nastroje, které nejsou vytvoreny specialné pro hodnoceni
kvality zivota této skupiny. Nizozemska studie poukazuje na fakt, ze by bylo vhodné vyvinout
uéinny screeningovy nastroj pro tuto specifickou skupinu rodi¢u, jez by méli byt sledovani

a méla by jim byt poskytnuta podpora (De Cuyper a kol., 2019).
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II PRAKTICKA CAST

4 Charakteristika vyzkumu

Tato kapitola se zabyva metodologickym vymezenim diplomové préce, ktera se tyka
vyzkumu aspekti kvality zivota rodin, které vychovavaji dité s orofacialnim rozstépem.
Aspekty kvality zivota byly zjistovany u deseti rodin. Jsou popsany cile a metody vyzkumu,
jez byly vyuzity pro ziskani nezbytnych informaci a pro naslednou analyzu. Dale je uveden
sbér dat a realizace vyzkumu.

Empiricka ¢ast diplomové prace byla provadéna kvalitativnim vyzkumem
s kvantitativnimi prvky. Podstatou kvalitativniho vyzkumu je dle Svaiicka a Sed'ové (2014)
hluboké a kontextualni prozkoumani ur¢itého Siroce definovaného fenoménu, o kterém bychom
méli poskytnout maximalni mnozstvi informaci. Dale uvadi, Ze vzniklé teorie a hypotézy neni
piijatelné zobeciovat, jelikoZ se tykaji pouze vzorku, na kterém byla data ziskana (Svaticek,
Sed’ova, 2014). Zumarova (in Skutil a kol., 2011) tvrdi, Ze kvalitativni vyzkum vyzaduje dobrou
znalost vyzkumnika ve zkoumané oblasti, piizpisobivost a predvidavost. Také je Casové
naro¢n&jsi pro sbér dat a jejich vyhodnoceni (Zumarova in Skutil a kol., 2011).

S ohledem na téma prace si myslime, Ze je vhodné proniknout hloubéji do problematiky
u mensiho vzorku participanti. Dal$im divodem vybéru kvalitativniho vyzkumu bylo
vytvoreni pifirozeného kontaktu mezi participantem a autorkou prace. Jsme si védomi tskali

tykajici ho se zobecnovani vysledku, kterému se budeme snazit vyhnout.

4.1 Uvedeni do problematiky

Pied samotnym vymezenim metodologie bychom rédi uvedli vychodiska praktickée
Casti. Prace se zabyva kvalitou zivota rodin pecujicich o dité s orofacialnim rozstépem. Kvalita
Zivota v obecném pojeti se v poslednich desetiletich stava velkym trendem ve vSech oblastech.
Pii zadani kli¢ového slova ,,quality of life“ do vybranych bibliografickych databazi v porovnani
s daty, které publikoval Mare§ a kol. (2006) ve své publikaci, 1ze vidét enormni nartst

vyzkumi, které se zabyvaji touto problematikou.
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e o s
Proquest 163 029 17174731
Scopus 84 188 2992 235
MEDLINE (PubMed) 82430 472911
EBSCO 34 650 7 386 504

Tabulka 1: Srovnani reSersi.

Zdroj: autorka

Vyzkumy o kvalité Zivota osob peéujicich o ¢lena se zdravotnim postizenim v Ceské
republice se usilovné vénuje ve svych pracich Michalik a kol. (2011, 2013) pii Ustavu
specialnépedagogickych studii Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci. Avsak
dle Michalika (2011, 2013) v Ceské republice i ve svété chybi prace se zaméfenim na kvalitu
zivota osob pecujicich o ¢leny rodiny s t€Zkym zdravotnim postizenim. Také je nedostatek
specialnich postupti a méficich nastroju, které by méfily kvalitu zivota této specifické skupiny.
Z tohoto dtvodu je potiebné, aby vznikaly vyzkumy, které by se zabyvaly timto tématem
a napomohly zvysSovat kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecujicich.
V poslednim desetileti vznika 1 fada kvalifikacnich praci na toto téma.

Cilem praktické casti diplomové prace na téma ,Kvalita zivota rodiny s ditétem
s orofacialnim rozstépem® je zjistit a analyzovat aspekty, které maji vliv na kvalitu Zivota rodin
pecujicich o dité s orofacialnim rozstépem. V Ceském prostiedi nebyla publikovana studie,
kterd by se tykala kvality zivota osob této specifické skupiny. Z toho divodu povazujeme
za vhodné se touto problematiku vice zabyvat.

V zahrani¢nich studiich se setkavame s pracemi, které se rodinou s ditétem
s orofacialnim rozstépem ve vztahu ke kvalité zivota vénuji. Tyto vyzkumy byly ¢aste¢nou
inspiraci pro praktickou ¢ast této diplomové prace. Kvalitou zivota rodin s ditétem s rozstépem
se zabyvali odbornici z riznych koutt svéta, napi. Awoyale, Onajole, Ogunnowo, Adeyemo,
Wanyonyi, Butali (2016); De Cuyper, Dochy, De Leenheer, Van Hoecke (2019); Kramer,
Baethge, Sinikovic, Schliephake (2007); Skelton (2012).

Myslime si, ze tato prace mize piedstavovat ivodni vhled do této problematiky
v ¢eském prostiedi na zakladé vypovédi deseti rodict, ktefi pecuji o dit¢ s orofacialnim
roz§tépem. Kazda situace rodiny je individualni a kazda rodina mize jednotlivé aspekty vnimat
odlisné. V pribéhu setkani s rodi¢i mizou byt oteviena citlivd témata, proto je dilezité,
aby komunikace mezi autorkou préce a participanty probihala s naleZitou empatii a kongruenci

ze strany vyzkumnika.
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Vhodnost vybéru tohoto tématu uvadi ve vypovédi i jeden z participantq. ,,Za mé urcité
Jje to skvélé tema, protoze si myslim, ze doba rozstépii jako otevienost k tém rozstepiim, zaplat
panbuh, se oteviela, ale myslim si, Ze jsme prece jenom trosku jesté na zacdtku. Je to lepsi
stejné tak jako s jakoukoliv at’ uz vyvojovou vadou nebo postizenim anebo prosté dalsim
Jjako ne uplné standardnim vécem, co se tyce clovéka, tak je to urcite lepsi, ale porad si myslim,
Ze ta prdace nebo vitbec jako pohled na déti nebo lidi s rozstépem je opravdu na zacatku a je to
asi dané tim, zZe ten rozstép neni véc, kterda by se dala vyresit béhem treba roku. Je to prosté
véc, kterd je opravdu dlouhodobd, tim paddem, jak se to resi dlouho, tak ten vysledek se dostavi
rekneéme za dvacet let treba. Nekdy ani to ne, nekdy je to prace i v dospélosti, takze si myslim,

‘

Ze je to skvely téma. Jsem rdda, Ze se tim nekdo zabyva. *

4.2 Vymezeni cila

Hlavnim cilem vyzkumu diplomové prace je na zaklad¢ rozhovoru s rodi¢i analyzovat
aspekty, které ovliviiuji kvalitu Zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozst€épem. Vyzkum se
zamétuje na individudlni zkuSenosti kazdého rodice, na jejich prozitky a pocity a na razné
aspekty, kterym pfifazuji vyznam ve vztahu ke kvalité Zivota. Snazi se zhodnotit vliv narozeni
a péce o dit¢ s orofaciadlnim rozstépem na kvalitu zivota pecujicich osob.

Mezi diléi cile vyzkumu patfi:

e Na vybranych participantech posoudit, které faktory z pohledu rodice s ditétem

s orofacialnim rozstépem maji vliv na kvalitu Zivota jejich rodiny.

e Na vybranych participantech posoudit, zda ma typ rozstépové vady ditéte vliv
na kvalitu Zivota rodiny.

e Na vybranych participantech posoudit kvalitu Zivota rodin vzhledem k dob¢ zjisténi
orofacialniho rozstépu (zjisténi v t¢hotenstvi x zjisténi pii narozeni ditéte x zjisténi
po narozeni ditéte).

e Na vybranych participantech posoudit, jaké je jejich informovanost o problematice
orofacialnich rozstépt.

e Na vybranych participantech posoudit zménu kvality Zivota rodiny v prub¢hu
vyvoje ditéte s orofacidlnim rozstépem.

Vyzkumné Setieni predkladd analyzu dotaznikd se slovnimi komentati a analyzu

rozhovori deseti rodi¢t prostiednictvim jednotlivych kategorii. Na zakladé dil¢ich cila byly

stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:
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VO1.: Jaké faktory maji vliv na kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim rozStépem
z pohledu rodice?

VO2: Souvisi typ orofacidlniho rozstépu ditéte s kvalitou Zivota rodiny?

VO3: Souvisi doba zjisténi orofacialniho rozstépu ditéte s piipadnou kvalitou Zivota
rodiny (zjiSténi v t€hotenstvi x zjiSténi pfi narozeni ditéte x zjiSténi po narozeni ditéte)?
VO4: Jaka je informovanost rodi¢ii o problematice orofacidlnich rozstépti?

VO5: Méni se pohled rodiny na kvalitu jejich Zivota v prub&hu vyvoje jejich ditéte?

4.3 Metody vyzkumného Setieni

Pfi vyzkumném Setieni byla vyuzita jako hlavni metoda pro ziskavani a zpracovani dat
metoda rozhovoru neboli interview. Také byl pouzit dotaznik, ktery pifedstavuje kvantitativni

metodu a doplnuje hlavni metodu Setieni — rozhovor.

4.3.1 Rozhovor

Ve vyzkumném Setieni jsme pouzili metodu narativniho rozhovoru. Rozhovor
v obecném pojeti dovoluje pfimy kontakt vyzkumnika se zkoumanou osobou, kdy vyzkumnik
muze piripadné dovysvétlit otazky, miize ziskat divérné informace ¢i sledovat verbalni
i neverbalni reakce respondenta (Skutil, 2011). Jak specifikuje Hendl (2016), pokud bereme
v potaz narativni rozhovor, tak zkoumana osoba neni konfrontovana se standardizovanymi
otazkami, ale je vyzvéana k volnému vypravéni na dané téma, které vyzkumnik uréi. V nasem
ptipadé se jednalo o téma kvality zivota dané rodiny s ditétem s orofacialnim rozstépem.
Narativni rozhovor byl vybrén z divodu hledani specifickych oblasti, které prozatim nejsou
popsany. Dle typu rozhovoru také hovotfime o nestrukturovaném ¢i volném interview,
kdy je kladen diraz na bezprostfednost hovoru, ktery muze ptinaset nové a nepredvidatelné

informace. Jeho nevyhodou je vyhodnoceni, jez je obtizné (Skutil, 2011).

4.3.2 Dotaznik

Pro ziskani dat byl dale vyuzit dotaznik, BartoSova a Skutil (in Skutil, 2011) k tomu
uvadi, Ze se jedna o jednu z nejrozsifenéjSich metod v pedagogickém vyzkumu. Jeho podstatou
je najit data o respondentovi a takeé jeho ndzory a postoje k problémim, které vySetiujici uréil
(BartoSova, Skutil in Skutil, 2011).
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| kdyZz existuje Skéala standardizovanych néstrojii pro meéfeni kvality Zivota, tak
ve vztahu k osobadm pec¢ujicim o dité s orofacialnim rozst€pem jsme nenalezli specificky nastroj
méfeni, ktery by byl validizovan. Pro Gcely diplomové prace byl pievzat a prelozen dotaznik,
ktery byl konstruovan v rdmci vyzkumu Skelton (2012) na University of Cincinnati. Jedna se
0 dotaznik Index rodicovského océekavani zdravotnich potieb ditéte / Index of Parental
Anticipation of Child’s Medical Needs (viz ptiloha 3), ktery odrazi pocity vybranych segmentti
rodict vzhledem ke zdravotni péci jejich ditéte s orofacialnim rozstépem. Dotaznik byl vyuzit
z toho dtivodu, 7e 1ékaiska péce je nedilnou soucasti zivota rodin s ditétem s orofacidlnim
rozStépem.

V dotazniku byly pouzity Skalové otazky, konkrétné Likertovy $kaly, které patii mezi
nejznamejsi a nejpouzivanéjsi pti méteni nazorti a postoju lidi (BartoSova, Skutil in Skutil,
2011). Prostfednictvim nich rodi¢e uvedli miru svého souhlasu ¢i nesouhlasu s jednotlivymi
vyroky. Participantim bylo nabidnuto dostate¢né mnozZstvi ¢asu na vyplnéni a byli ubezpeceni,

ze vyplnéni bude anonymni.

4.4 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro vybér participanti byla vyuzita metoda zamérného vybéru, kdy hlavnim kritériem
byla piitomnost ditéte s orofacialnim rozstépem v roding. Blize nebyl specifikovan vek ditéte
ani typ roz$tépu — se snahou o ziskani heterogenniho vzorku. Pro vybér participanti byly
osloveny neziskové organizace Stastny usmév, z. s. a Za novym Gismévem, z. S. prostiednictvim
jejich stranek na Facebooku. Kontaktni osoby obou organizaci byly velmi ochotné a sdilely
priuvodni dopis/letacek pro rodice, ktery naleznete v piiloze 1, na facebookove strance sdruzeni.
Nasledné autorku préce prostiednictvim pfilozenych kontaktnich udaji (e-mailova adresa
a telefonni Cislo) kontaktovali rodice, ktefi se dobrovoln¢ rozhodli zic¢astnit rozhovoru.

Vyzkumny vzorek je tvofen deseti rodi¢i ditéte s orofacialnim rozstépem, ktery neni
soucasti genetického syndromu. Vyzkumu se ucastnil jeden otec a devét matek z riznych
oblasti Ceské republiky. Z toho diivodu byly rozhovory realizovany prostiednictvim online
platforem — Google Meets a Zoom, které spliovaly moznost sdileni dotazniku. Dal$im
divodem uziti hovoru s webkamerou (ne pouze hovoru) bylo vytvofeni pfijemné atmosféry
mezi autorkou prace a rodicem. Rodina, ktera byla motivaci pro vybér tématu, neni soucasti
vyzkumného vzorku.

Podatilo se nam ziskat riiznorodou skupinu v rtiznych aspektech. Vék déti byl od tii

mésict do téinacti let, déti byly rizného pohlavi a maji riizné typy rozstépu.
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Pro ptehlednost jsme sefadili rodiny podle jednotlivych kritérii do tabulky 2, kterd
vymezuje pohlavi, vék a typ rozstépu ditéte, dale také dobu zjisténi rozstépu a to, jestli ma
jedinec sourozence a jestli nékdo v rodin€é ma orofacialni rozstép. Pro zachovani anonymity

jsou ptidéleny misto jmen rodi¢im ¢isla, ktera jsou urcena podle toho, v jakém poradi byly

rozhovory realizovany.

Rodi¢ Sl Uk Typ rozstépu Do Sourozenci Ry
ditéte | ditéte yp P zjisténi v roding
Izolovany rozstép
10 tvrdého a mekkého
L SYN | mésict | patraauvuly (Q35.5, | " Porodu X X
Q35.7)
3 Izolovany rozstép rtu a
2 Dcera mésice rozstép tvrdého patra | Prenatalné X X
(Q37.1)
Izolovany rozstép rtu,
izolovany rozstép
3 Syn 7 let Celisti a oboustranny | Prenatdlng X X
rozstép tvrdého a
mekkého patra (Q37.5)
Izolovany rozstép rtu a r
4a StarSisyn | 13 let rozstép tvrdého a Prenatalné Mt?/?sl 41;)r)atr X
mekkého patra (Q37.5)
Mladsi Izolovany jednostranny .1~ | Star$ibratr | Starsibratr
He syn 9let rozsteép riu (Q36.9) | LrenatdIne | i 1) (viz 4a)
Izolovany jednostranny "
5 Syn 1,11 let roz§tép rtu a Celisti Prenatalné Sar?:)Era;tr X
(036.9) y
Rozstép mekkého patra Ve Starsi
6 Syn 2,5let | se zafezem do tvrdého 4. tvdnu nevlastni X
patra (Q35.5) e bratr (11 let)
Oboustranny rozstép
7 Syn mézslicﬁ rtu a roz§tép tvrdého a | Prenatalné X cﬁ;ec(::e
mekkého patra (Q37.4) P
2 starsi
Submukoézni rozstép Ve bratfi
. Syn 10,3 let tvrdého patra (Q35.9) | 4,5 letech (23,5 let; 8
20 let)
Izolovany jednostranny
roz§tép rtu a roz§tép 1.« | Starsi bratr
¢ Syn | 2roky | deho a mekkeho | DrEMatIné |y oy x
patra (Q37.5)
Izolovany jednostranny v,
10 Dcera 10 let roz$tép rtu a neur¢ity | Prenatalné Mgd;llleotr)atr X
roz§tép patra (Q37.9) '

Tabulka 2: Piehled vyzkumného vzorku.

Zdroj: autorka

61




Vzhledem k vyzkumnym otadzkam dale ptikladame tabulky Cetnosti dle véku ditéte
(viz tabulka 3), dle typu rozstépu ditéte (viz tabulka 4), dle doby zjisténi rozstépu (viz
tabulka 5).

Ve&k jsme rozdélili do jednotlivych obdobi, kterd vychazi z konkrétnich ¢asti dotazniku.
Lze vidét totozné zastoupeni déti s orofacidlnim rozstépem ve veéku od sedmého mésice
do tfi let a déti s orofacialnim rozstépem nad ti'i roky, a to s tim, ze do této skupiny jsou zafazeny

ob¢ déti participanta 4. Pouze jedno ditéte je mladsi pul roku.

Vék ditéte Pocet
Do $estého mésice 1
Od sedmého mésice do t¥i let 5
Od tri let 5

Tabulka 3: Prehled rozloZeni vyzkumného vzorku dle véku déti s orofacialnim rozstépem.

Zdroj: autorka

Tabulka 4 piedstavuje rozlozeni dle typu orofacialniho rozstépu ditéte. Vychazime
ze zékladniho déleni rozstépu dle Mezindrodni klasifikace nemoci 10. revize. Nejvice

zastoupeny typ rozstépu je rozstép patra s rozs§tépem rtu.

Typ orofacialniho rozstépu (MKN-10) Pocet
Rozstép patra (Q35) 3
Rozstép rtu (Q36) 2
Rozstép patra s rozstépem rtu (Q37) 6

Tabulka 4: Pi‘ehled rozloZeni vyzkumného vzorku dle typu orofacialniho rozstépu ditéte.

Zdroj: autorka

V posledni tabulce je znazornéno obdobi, ve kterém byl zjistén orofacialni rozstép
ditéte. Drtiva vétSina participanti diagnézu védéla jiz v prenatadlnim obdobi. Pouze jeden
rodi¢se dozveédél o rozstépu svého ditéte po jeho narozeni a dva rodice zjistili tuto skute¢nost

Vv

az v pozdéjsim véku ditéte.

62



Doba zjisténi orofacialniho rozstépu Pocet
V prenat&lnim obdobi 8
Bezprostredné po narozeni 1
V postnatalnim obdobi 2

Tabulka 5: Piehled rozloZeni vyzkumného vzorku dle doby zji§téni orofacialniho rozstépu.

Zdroj: autorka

4.5 Prubéh samotného Setieni

Vyzkum probihal v ¢asovém obdobi od fijna 2021 do biezna 2022. Vybér vyzkumného
vzorku a realizace rozhovort probihaly v rozmezi od prosince 2021 do unora 2022. Po navazani
prvotniho kontaktu srodi¢i byl domluveny termin online rozhovoru, jak bylo zminéno
Vv piedchozi podkapitole.

V prvni fazi probéhla realizace rozhovori. Na pocatku se autorka prace nejprve
piedstavila a uvedla participantovi zamér rozhovoru a celé prace. V piipadé jakychkoli dotazi
mél rodi¢ moznost se obratit na vyzkumnika. Pokud participant nejprve tstné souhlasil s ucasti
na rozhovoru, s naslednym piepsanim a analyzovanim dat zrozhovoru a s nahravanim
rozhovoru na diktafon, byl mu po skon¢eni rozhovoru zaslan informovany souhlas (viz ptiloha
2), ktery zpétné vyzkumnikovi poslal. Uéast rodi¢t byla dobrovolna a méli moznost kdykoliv
Vv pritbéhu rozhovor pierusit.

Nejprve byl sdilen na obrazovku ¢i zaslan rodicim dotaznik Index rodicovského
o¢ekavani zdravotnich potieb ditéte, ktery byl sestaveny prostfednictvim aplikace Microsoft
Word a nasledné byl pfeveden do PDF dokumentu. Tato aplikace byla zvolena z divodu
snadného sdileni na obrazovce prostiednictvim online platformy. Vyzkumnik vysvétlil zptisob
zaznamenavani odpovédi a nabidl participantim moznost se dodate¢né vyjadrit k jednotlivym
tvrzenim. Vypliiovani a slovni komentovani nebylo nijak ¢asové omezeno.

Po dokonceni dotazniku byli participanti vyzvani k vyjadieni a vypravéni o tématu,
na které je soustfedéna pozornost vyzkumu, tedy na kvalitu Zivota jejich rodiny. Vyzkumnik se
Vv ptipadé potieby doptaval na dalsi otazky. Pokud jiz byly z obou stran vSechny dulezité
aspekty zminény, tak nastala faze ukonceni rozhovoru. Nechyb€lo ani podékovani
participantovi za Cas a ochotu se podilet na rozhovoru.

Délka rozhovoru nebyla nijak ¢asové omezena. Pfedpokladana doba trvani byla tficet
minut. Casova naro¢nost byla individualni, pohybovala se v rozmezi zhruba dvacet az Sedesét

pét minut.
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Nez mohly byt rozhovory déle zpracovavany, byla nutna transkripce, v ramci tohoto
vyzkumného Setfeni byla vyuzita doslovna transkripce. ,,Transkripci se nazyva proces prevodu
mluveného projevu z interview nebo ze skupinové diskuse do pisemné podoby.« (Handle, 2016,
S. 212) Text byl upraven a Castecné preveden do spisovného jazyka, aby zachoval obsahoveé-
tematickou rovinu. Dale byly opraveny chyby a text byl o¢istén od dialektu (Hendl, 2016). Tato
procedura byla pro autorku prace ¢asové velmi naro¢na.

V dal$i fazi probéhla analyza a zpracovani ziskanych dat, coZz je popsano v dalsi
kapitole.
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5 Analyza interpretace vysledkiu vyzkumu

V této kapitole vyhodnocujeme odpoveédi participantd, Kktereé jsme ziskali
prostiednictvim rozhovoru, jeZ byl doplnén o dotaznik. Prvni podkapitola analyzuje data
z dotazniku a druha podkapitola rozhovory. Z odpovédi participanti nasledné vyvodime
vysledky vyzkumného Setfeni. Piepisy rozhovort nejsou souéasti prace z divodu zachovani

anonymity participanta.

5.1 Analyza dotazniku

Nejprve bychom chtéli prezentovat odpovédi participanti na dotaznik — tzv. Index
rodicovského ocekavani zdravotnich potieb ditéte (viz priloha 3). Jelikoz jsou odpovéedi
kazdé rodiny velice individualni, dopliiujeme vysledky také komentafi rodi¢t k jednotlivym
tvrzenim v dotazniku. Rodi¢e v prubéhu dotazniku méli moznost se vyjadfit ¢i doplnit
jednotliva tvrzeni. Data jsou analyzovana kvantitativné, ale hlavné se soustfed’'ujeme na slovni
hodnoceni rodict, tedy na kvalitu.

Dotaznik je strukturovan do tii Casti, které postupné rozebereme. Nejprve zacneme
sadou tvrzeni 1 az 7, jez byla ur¢ena pro rodice, ktefi se dozvédéli o orofacialnim rozstépu
svého ditéte v prib&hu tehotenstvi. Podminky ndsledujiciho kritéria spliovalo sedm
participantl z deseti (rodi¢ 2, 3, 4, 5, 7, 9, 10). Otazky byly cileny na obdobi, kdy se rodice
dozvédéli, ze jejich dité ma orofacialni rozstép, az po dobu jeho narozeni.

Tvrzeni 1 ,Méli jsme pocit, Ze vime, jakou lékarskou péci nase dité potiebuje.” je
vyobrazeno v grafu 1. Z grafu je ziejmé, ze vétSina participanti s nasledujicim tvrzenim
souhlasila, a to v 86 %. Dva rodice uvedli, Ze naprosto souhlasi s timto tvrzenim a ¢tyfi rodice

s nim spiSe souhlasi. Naopak pouze jeden rodi¢ spiSe nesouhlasil.
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M¢li jsme pocit, ze vime, jakou Iékarskou péci
nase dité potfebuje.
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nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 1: ,,Méli jsme pocit, Ze vime, jakou lékaFskou péci nase dité potfebuje.«

Zdroj: autorka

Participanti, ktefi s nasledujicim tvrzenim souhlasili, uvadéji dobrou informovanost
ze strany roz$tépovych center. Participant 2 své rozhodnuti pro odpovéd naprosto souhlasim
argumentuje nasledovné: ,,Tam byl jako prvni sok na tom screeningu v tom 20. tydnu, kdy nam
rekli, Ze tam rozsteép bude. Byla jsem z toho dost jakoze rozhozend, ale ti doktori nds hned
smerovali, kam se miizeme obratit, takze tim padem ta odpoved' by byla, zZe ti lékari nas
nasmérovali, takze spise souhlasim by tam asi bylo. JakozZe nds nenechali néjak ve Stychu,
ale hned néas odkazali na stranky Stastného vismévu a hned nds posilali do Brna k pani doktorce
Koskové, ktera potom viastné dceru operovala. Vybornou informovanost rozstépového centra
v Brn¢ také chvali participant 3: ,,Méli jsme informace perfektni, protoze jesté béhem
tehotenstvi jsme viastnée jeli do Brna, kde jsme byli ve vyborné péci.” Obeznameni rodicu
o potiebné lékaiské péci ditéte ve FN Motol v Praze také probihalo na dobré urovni
dle participanta 5: ,,Samozrejmé nas informovali lékari, si myslim pomérné jako detailné o tom,
co nebo uz jenom o tom, jak bude probihat porod s tim, ze my jsme z X (uvadi mésto), takze
viastné od zacatku nam doporucovali, aby se detatko narodilo v Motole a rovnou uz by tam
probihala ta operace... Myslim si, Ze nam dadvali informace o tom presné, Ze to tou péci zacne
a pak néjaka ta véasnd operace, takZe asi spise souhlasim bych dala.” Participant 7 znal jiz
zaklady o 1ékaiské péci z toho diivodu, ze manzel ma orofacialni rozstép: ,,Tak urcité jsme
vedeli, co nas ceka, nebo tim, tim, Ze to za sebou md manzel, takze asi s tim naprosto souhlasim,
méli jsme pocit, Ze vime, co nds ceka.*

Participant 4, ktery s nasledujicim tvrzenim spiSe nesouhlasil, nebyl dostate¢né
informovan pfi zjisténi orofacialniho rozstépu svého ditéte. ,,No my jsme méli tak zhruba
obecné. Oni nam vekli, Ze prosté potiebuje plastickou chirurgickou operaci, ale to je vSechno.

Takze malé informace jako takhle. Rekli mi jenom, dité bude s rozstépem, operuje se to
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na plastice v Brné. Nic vic mi nerekli, takze jsem tu informaci méla jakoby castecnou,
tak trochu. Jd jsem si tenkrat vsechno zarizovala sama, takze. “ Zde bychom chtéli konstatovat,
7e 1écba orofacialnich roz$tépti se neustale vyviji. V piipadé participanta 4, ktery byl
informovan zhruba pted tfinacti lety, si myslime, ze v t¢ dobé obeznamenost nemusela byt
na takoveé urovni, jako je nyni.

Nésleduje tvrzeni 2 ,,Citili jsme se zahlceni mnoZstvim lékaiské péce, kterou nase dité
bude potiebovat.”, to bylo ohodnoceno participanty velmi riznorodé. Z grafu 2 vyplyva, ze
jeden rodi¢ zvolil naprosto nesouhlasim, jeden rodi¢ oznacil spiSe nesouhlasim a az tfi rodice

zvolili neutralni postoj. Také bylo zvoleno jedenkrat naprosto nesouhlasim a spiSe nesouhlasim.

Citili jsme se zahlceni mnoZstvim lékatské péce,
kterou nase dit¢ bude potiebovat.

7
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Graf 2: ,,Citili jsme se zahlceni mnozstvim lékafské péce, kterou nase dité bude poti‘ebovat.“

Zdroj: autorka

Odpovedi rodica jsou zcela individualni — napf. participant 7 nepocitoval, ze by
I¢karské péfe bylo mnoho, jelikoz manzel mél zkuSenosti s lécbou: ,,Protoze jsme veédeli,
co manzela potkalo nebo ¢im si proSel, tak jsme ani tady tou druhou otazkou nebyli zahlceni
tolik.« Take participant 2 nem¢l pocit, Ze by ho piedstava o 1ékarské péci ditéte zahlcovala.
Matka divky také pfemyslela i nad péci, kterou momentalné podstupuji: ,,No, tam bych dala
Jjako mnozstvim péce asi ne...No, Ze by nas jako zahlcovali jako tFeba i navstévami nebo prosté
ne... Kdyz je problém nebo kdyz by byl problém, mame moznost se ozvat tieba i telefonicky pani
doktorce...Kdyz neni, tak to tak ty navstevy jsou, ze by byly néjaké casté, Ze by nas to néjak
zahlcovalo, omezovalo, to ne.“ Dale uvadime postoj participanta 4, ktery byl neutralni,
mnozstvi 1ékaiské péce, jez bude dité potifebovat, hodnotil jako ptiméiené: ,,Ja jsem viastné
vitbec nic nevédéla, takze mi rekli v tom Olomouci, ze ho bude operovat primarka Vokurkova

V Brné, takZe jsme si ji nakontaktovali, zjistila jsem si informace sama a podala mi to

vvvvv
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nebyla jsem zahlcend.“ Dalsi rodi¢, ktery vyhodnotil tvrzeni neutralnim postojem, byl
participant 5, ten mnozstvi 1ékaiské péce srovnaval s pééi o star§iho syna: ,,Myslim si, Ze
na jednu stranu jsme byli strasné radi, Ze se narodil syn do statu, ktery tuto péci dokaze
poskytnout. Nedokadzu si predstavit, ze bychom zili nékde jinde, kde treba tahle péce dostupna
neni. Na druhou stranu, kdyz se narodil prvni syn, tak tam to bylo bez komplikaci, takze ted’
najednou s kazdou dalsi informaci, co jesté bude treba, co budeme 7esit, co ndas jeste ceka, jsme
si vzdycky 7ikali, Ze je to moznad opravdu lepsi nevedet. Tam to zahlceni presnée bylo sice jako
prijemné, Ze vime, Ze tady ty prostiedky na to jsou nebo persondl a vsechno, na druhou stranu
¢im méné zdkrokil, tak tim Ilépe.” U tvrzeni 2 nevidime souvislosti kvality Zivota rodiny
vzhledem K typu rozstépu ditéte.

U tvrzeni 3 ,,Byli jsme znepokojeni informacemi o poctu operaci, které bude nase dité
potrebovat.“ byly opét odpovédi participanti ruzné. Celkem 43 % participantl (tfi rodice)
uvedlo, Ze je informace o mnozstvi poctu rozhodila, konkrétné 29 % (dva rodi¢e) naprosto
souhlasilo a jeden rodi¢ spiSe souhlasil. Kdezto 57 % participantd nesouhlasilo s timto

vyrokem, 29 % (dva rodi¢e) naprosto a 29 % (dva rodice) spise.

Byli jsme znepokojeni informacemi o poctu
operaci, které bude naSe dité pottebovat.
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Graf 3: ,,Byli jsme znepokojeni informacemi o po¢tu operaci, které bude nase dité potit‘ebovat.

Zdroj: autorka

Pokud bychom méli odpovédi na tvrzeni 3 srovnat dle typu rozstépu déti, tak nelze
jednoznaéné stanovit spojitost, i kdyZz napt. pouze roz$t€p rtu mize znamenat mensi pocet
operaci. V piipadé, ze se jednalo o rozs§tép rtu a patra nebo Celisti, tak dva rodi¢e odpovédéli,
ze s danou vypovédi naprosto souhlasi, jeden rodi¢ s vypovédi spise souhlasil, spiSe nesouhlasil
jeden rodi¢ a naprosto nesouhlasili dva rodice. Participant 10, ktery ma dceru s jednostrannym
roz§tépem rtu, uvadi: ,,Spis nesouhlasim, protoze nam vlastné bylo Feceno, ze md jen ten rtik

zasazeny, takze. Také potom, jak se narodila, tak vlastné bylo receno jen ret. Ten byl spraveny
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hned a potom tam jenom hrozilo, Ze mékkeé patro nebudou propojené ty svaly, ze budou na sebe
jen nardzet, Ze tam mozna bude néjakd operace. Neméli jsme to tak hrozné.*

Rodice, ktefi nebyli znepokojeni po¢tem operaci, jez bude dité potiebovat, byli o této
skutecnosti dostatecné informovani 1ékafi, a proto se na né mohli pfipravit. Pro dokresleni
situace ptikladame vypoveédi participantd. Participant 4 uvedl: ,,No, nebyli, protoze nas
primarka nestrasila, rekla nam, co nas cekd jakoby ted'. Takze tam to bylo v poradku, tam jsme
nebyli znepokojeni.« Participant 7 udal: ,.Je to lepsi, kdyz jsme to védeli, nez kdyz se narodi dité
a najednou rodina nevi, co a jak.“ Participant 5 prozradil: ,,Tady bych dala asi spise
nesouhlasim, protoze nam bylo receno, Ze jedna operace bude probthat primo po porod, potom
asi Vroce a piil nebo v roce, kdyz se bude operovat to patro, ale nakonec se narodil s tim,
Ze patro zasazeno nebylo, coz bylo docela prekvapeni. Od zacatku téhotenstvi nam vlastné
Fikali, Ze to bude pravé jako celkovy rozstép i toho patra, tim padem tahle operace nas viastné
necekala, takZze no znepokojeni asi ne. Vedeli jsme tak néjak, co bude.” To, ze byli rodice
pfipraveni na rozsahlej$i roz$tép ditéte, a nakonec se dité narodilo s Casteénym, uvadi
I participant 2, ktery pocitoval znepokojeni z mnozstvi operaci. Také popisuje, ze pokud by
meél situaci hodnotit nyni, tak by jiZ pocet zdkrokl nevnimal tak negativné: ,,No hlavné asi ja
jsem byla jako v Soku ze zacatku, ale jakoze jako prvni to byl Sok, kolik jako téch operaci bude
viastné absolvovat, ale jakoze ted, kdyz ji vidim, tak ono jako se mi to casem rozlezelo, Ze to
ma asi néjaké své navaznosti a ted mé to zase jako az tak moc negativni neprijde... TakZe tam
jde o to, to jako zpracovat a ti doktori mluvili ale na rovinu, takze ti prosté neslibovali, Ze to
bude, jakoze by to mohlo byt mirné, spis nds pripravovali jakozZe na vSechny varianty.

U tvrzeni 4 ,,Meli jsme pocit, Ze problematiku orofacidlnich rozstépii jsme prozkoumali,
co nejvice jsme mohli.“ jsou nazory rodi¢ti souhlasné. Ctyti participanti s nasledujicim vyrokem
naprosto souhlasili, dva participanti spise souhlasili a pouze jeden participant m¢l negativni

postoj.
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M¢li jsme pocit, ze problematiku orofacialnich
roz§tépll jsme prozkoumali, co nejvice jsme

mohli.
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Graf 4: ,,Méli jsme pocit, Ze problematiku orofacidlnich rozstépi jsme prozkoumali, co nejvice
jsme mohli.«

Zdroj: autorka

Odpovédi na tvrzeni 4 zavisi na mife informaci, které jsou v dne$ni dobé k dostani,
I na snaze rodic¢u informace ziskat. Mizeme pozorovat pokrok v poskytovani informaci nyni
a diive. Pti rozboru nasledujicich odpovédi, participant 2, 5 a 10 v momenté€, kdy se dozveédéli
o rozStépu ditéte, zacali vyhledavat konkrétni informace o vad¢. Informace zjistovali rGzné,
napt. pies skupinu Stastného Gsmévu &i na internetu. Participant 5 dopliiuje: ,,V podstaté
od doby, co jsme se to dozvédeli, tak jsme zacali shanét informace, at’ uz pres skupinu treba
Stastného vismévu, kde nakonec stdle Jjsme. Psali jsme si i riizné v okoli, ale bylo to takové dost,
Ze nikdo nevédeél, takze ze bychom nékoho osobné kontaktovali jako mimo tu skupinu nebo tak,
tak to vlastne neslo, protoze nikdo takovy nebyl, ale samoziejmé jsme jako googlili hned,
co to Slo. Takto jsme byli informovani az dost.*“ Konkrétnimi zpasoby ziskavani informaci
o roz§tépech se zabyvaji dalsi otazky 5,6 a 7.

Participant 3, ktery s otazkou spiSe souhlasil, neni ztotoznén s tim, ze by o problematice
znal uplné€ vSechno: ,,Nebylo to uplné stoprocentni, i kdyz na internetu téch informaci bylo
mnoho, tak my jsme to opravdu délali tak, Ze radéji se nechame néekdy prekvapit, nez bychom
to uplné googlili do detailu vSechno.” Pokud bychom méli uvést také postoj participanta 7 se
zkuSenostmi manzela, tak popisuje, ze i tak bylo potfeba problematiku znovu prozkoumat,
jelikoz se 1écba stale vyviji. ,,Souhlasim teda asi, Ze jsme to prozkoumavali i ted, protoze je
rozdil, co bylo pred tiriceti péti lety a co je ted. Pokrok nezastavime.* Daéle zlep$eni miizeme
prezentovat i na vypovedi participanta 4, ktery ma starsi déti. ,, Tenkrdt nebylo co zkoumat, takze
Jja jsem meéla pocit, Ze nejsou zZadné informace, nic nevim, nemam se na koho obratit, méli jsme

Jjen pani primarku Vokurkovou.
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Participant 9 zastaval neutralni postoj. ,,7o ja nedokdzu rict, protoze si myslim, zZe ja
Jjako mdama se toho spoustu dozvidam jesté v priibéhu toho Zziti s tim ditétem, protoZe ne jenom
kazdy dité je jiny, ale i kazdy rozstép je jiny. Ma&m takovy jakoby pocit, i kdyz se tieba stykam
nebo jsem se bavila s rodici s détma, kteri maji tenhle ten problém. tak to, co plati u jednoho,
neplati u druhého. To, Ze jeden je jednostranny pravy, druhy je levostranny a pak je
oboustranny a tak, tak i kdyz jsou to treba stejné rozstépy, tak stejné to dité nemusi mit vitbec
ty problémy, co ma ten druhy, takze myslim si, Ze to asi ani nejde to prozkoumat. I ja mam
prosté pocit, Ze spoustu véci nevim, ato i s ohledem na to, Ze vlastné nevim, co nds jesté vsechno
cekd, i kdyz jako mam néco, co nds cekd, ale vyvrbit se miiZe jesté dalSich tisic véci, co jsem Si
Jja sama potvrdila se synem, tam mdm pocit, Ze se to snad ani zjistit vSechno neda.”

Souvislosti kvality zivota rodiny s vékem ditéte ¢i typem rozstépu ditéte nebyly
vypozorovany. Na tomto tvrzeni lze poukazat na vyvoj informovanosti rodic¢t, kterd v minulosti
nebyla dostate¢na, avSak tento vysledek nelze generalizovat z divodu malého vzorku.

Dalsi souvisejici otazkou bylo tvrzeni 5: ,,0slovili jsme a komunikovali s jinymi rodici
deti, které maji orofacidalni rozstép.” U tohoto vyroku ptevazovaly negativni odpovédi, a to
konkrétné v 86 %, jelikoz v pribéhu téhotenstvi neméli potiebu kontaktovat ostatni rodice.
AvSak nékteti rodice dopliuji, Ze se seznamili s ostatnimi rodi¢i aZ po narozeni ditéte. Pouze

jeden rodic¢ citil potiebu kontaktovat druhé.

Oslovili jsme a komunikovali s jinymi rodici
déti, které maji orofacialni rozstep.
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Graf 5: ,,Oslovili jsme a komunikovali s jinymi rodi¢i déti, které maji orofacialni rozstép.«

Zdroj: autorka

V analyze vypovédi rodicu, ktefi spise nesouhlasi s vyrokem, zdivodnili odpovéd’ tim,
ze sice piimo nekontaktovali jiné rodice, ale Cetli si jejich zkuSenosti a reakce na Facebooku
neziskovych organizaci. Participant 2 uvedl: ,,TFeba na téch strankach Stastny vismév, tam

viceméné pisou ti rodice, takze mozna spise nesouhlasim.* Participant 5 prozradil: ,,S nikym
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Jjsem osobné vylozené nekomunikovala, spis jsem sledovala tu skupinu nebo sledovala jsem
stranky toho sdruzeni, ale Ze bych jako osobné nékoho kontaktovala, tak to viastné asi ne.* Dale
uvadime i jednu reakci rodice — participanta 9, ktery v prabéhu t€hotenstvi nikoho
nekontaktovat, jelikoz nevédél, na koho se miiZe obratit, a také nepocit'oval potebu: ,,V té dobé,
kdyz jsem byla téhotnd, tak ne, protoze jsem nevédéla, kam se obratit. I kdyz jsme dostali
u gynekologa, respektive v té prenatdlni poradné, takovou knizku, tak o rozstépu tam byl odkaz
na internetové stranky sdruzeni, ktera se zabyvaji pacienty s rozstépem. Néjak nevim, jestli jsem
neméla silu nebo prosté néjak jsem to v te dobé s nikym nekomunikovala a ani jsem nenasla
nikoho na Facebooku tireba. Je | facebookova stranka, ale v té dobé jsem néjak ani to nenasla.
Nasla jsem to az potom, kdyz se syn narodil.* Participant 7, ktery s tvrzenim souhlasil, uvadi,
7e navazal kontakty v ramci skupiny Stastného usmévu, kde ziskaval informace od druhych:
» tim, Ze ta skupina rozstépakii funguje uplné uzasné, tak jsme se ptali, koukali jsme, jak to
pokracuje...

U tvrzeni 5 také nebyla prokazana spojitost mezi vékem ditéte a typem rozstépu, jelikoz
vysledky celého vzorku byly téméf totozné.

Dalsi tvrzeni, které se zabyvalo ziskavanim informaci o orofacialnich rozstépech, bylo
tvrzeni 6: ,.Zjistovali jsme informace o orofacialnich rozstépech od doktorii a zdravotnich
sester.* Vsichni participanti uvedli, Ze se snazili informace ziskat od zdravotnického personalu

— 43 % spise souhlasilo a 57 % naprosto souhlasilo.

Zjistovali jsme informace o orofacidlnich
rozStépech od doktorii a zdravotnich sester.
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Graf 6: ,,Zjistovali jsme informace o orofacialnich rozstépech od doktori a zdravotnich sester.*

Zdroj: autorka

Dva participanti uvadi, ze informovanost ze strany lékait, ktefi se nespecializuji na
roz$tépové vady, nebyla takova, jakou by potfebovali. Participant 5 popisuje: ,,| kdyz to

zjistovani treba na pediatrii nebo v té bézné péci bylo vidycky takové, Ze jsme se snaZili néco
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zjistit a vSichni nam rekli, Ze je to tak specifické, ze nas vetsinou odkazali jinam nebo jsem se
pani doktorky ptala a ona rikala, Ze takovych déti moc nemd, takze moc nevi. Zjistovali jsme,
ale nezjistili.“ Participant 9 ma obdobny nazor jako participant 5 a dodava, Ze byl pouze jediny
doktor, ktery jim dokazal podat né&jaké informace. ,,Napiiklad prakticka lékaika tim, Ze mam
starstho syna, tak mladsi tam chodil taky, neméla vitbec Zadny zkusenosti. My jsme z Krajského
meésta X (uvadi mésto) a muj syn byl druhy rozstépacek v kraji, takze prosté vitbec nikdo nikde
nebyl. Nikdo nam nebyl schopen nic rict. Nikdo s tim nemél Zdadné zkuSenosti, prosté nic. Vidim
to do ted’ka. To bylo takovy jako ano, zjistovali jsme, ale moc téch informaci nebylo.*

Obdobn¢ jako u tvrzeni 5 nebyla prokazana souvislost vypoveédi S typem rozstépu ditéte
nebo jeho vékem.

Také tvrzeni 7 ,Zjistovali jsme informace o orofacidalnich rozstépech v odborné
literature nebo na internetu.” se tykalo hledani informaci. Celkem 86 % participant zjist'ovalo
informace v odborné literatuie nebo na internetu. Jenom jeden rodi¢ (participant 7), ktery ma
manzela s orofacialnim rozstépem, spiSe nesouhlasil s timto tvrzenim, jelikoz nepotiebovali

zjiSt'ovat dalsi informace.

Zjistovali jsme informace o orofacidlnich
rozstépech v odborné literatue nebo na

internetu.
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Graf 7: ,,Zjistovali jsme informace o orofacialnich roz§tépech v odborné literatuie nebo na
internetu.*

Zdroj: autorka

Pét rodi¢u uvedlo, Ze vyuzivali pro hledani informaci spiSe internet nez odbornou
literaturu. Dale participant 2 dopliuje, Ze také studovali diplomové prace, které se zabyvaly
roz§tépem. Participant 4 popisuje, ze diive bylo celkové omezené mnozstvi informaci o této
problematice. ,,7im, Zze mdlokde jste se v tom roce 2008 docetli ty informace komplexné, tak jak
dneska matka vyda knizku, kde to mate od zacatku do konce, jak to vypada pekné a Skarede,

tak jsem prakticky v tom tehotenstvi jenom probrecela, protoze vétsinou byly stranky jako spise
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vvvor

hromada, takze jsem jenom sedéla a u toho rvala a ivala. Pak uz jsem u toho nesedéla, protoze
jsem se toho béla, no.*

Nebylo prokazano, ze by mél typ rozstépu ditéte a jeho veék vliv na vysledky. Pouze
v souvislosti s vékem participant 4 poukazovat na to, Ze diive nebylo dostupnych tolik
informaci jako dnes (viz také tvrzeni 4).

Vzhledem k tomu, ze néktefi participanti nebyli zafazeni do vyhodnoceni této Casti
z diivodu zjisténi orofacialniho rozstépu ditéte po narozeni ditéte, chtéli bychom prezentovat
pro srovnani také nékteré jejich vypovedi o tom, jak vnimali celou situaci v bezprostiedni dobé
po zjisténi diagndzy. Participant 1 (zjisténo po narozeni) a participant 6 (zjisténo ve 4. tydnu
ditéte) po sdéleni diagnoézy hledali nejprve informace na internetu a nasledné se snazili
zkontaktovat rozstépové centrum v Brné. Participant 1 blize okomentoval tvrzeni 6,
kdy popisuje, jak jim lékaika se zdravotni sestfickou sdélovaly diagnozu syna po narozeni
bez vysvétleni zakladnich informacich o vadg€, pouze jim bylo feCeno, Ze syn ma orofacialni
roz§tép. Dle nazoru rodice chybélo bliz§i okomentovani ¢i ukazani vady.

Dalsi sada otazek byla urcena i rodic¢tim, ktefi se dozvédéli o orofacidlnim rozstépu
ditéte az po jeho narozeni. Nasledujici tvrzeni se vztahovala k prvnim Sesti mésicim
po narozeni ditéte. Pro vyhodnoceni této ¢asti splitovalo kritéria osm participantti — rodic¢ 1, 3,
4,5,6,7,9, 10.

Nejprve prezentujeme tvrzeni 8: ,,Citili jsme se, Ze jsme schopni se starat o dité
S orofacidalnim rozstépem.. TéméF vSichni (88 %) hodnotili tento vyrok s naprostym souhlasem

a jeden participant odpovédél, ze spiSe souhlasi.

Citili jsme se, ze jsme schopni se starat o dité s
orofacidlnim rozstépem.
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Graf 8: ,,Citili jsme se, Ze jsme schopni se starat o dité s orofacidlnim roz§tépem.*

Zdroj: autorka
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Vétsina participanti méla obavu z toho, co je ¢eka, ale védeli, ze i tak to vsechno muzou
zvladnout. NiZze uvadime nékolik ptikladi vypovédi jednotlivych participanti. Rodi¢ 3 uvedl:
»Pojali jsme to statecné, Ze to zvladneme, a zvladli jsme to.” Rodi¢ 7 udal: ,,Samoziejmé néjaka
obava tam byla, protoze clovek nevi, do ¢eho samoziejmé jde, co bude, ale prosté pustili jsme
se do toho bez vahani do boje.”“ Rodi¢ 9 prozradil: ,,Jd jsem asi jako kazdy rodic néjak méla
pocit, Ze jsem schopna se starat o dite, jak nejlépe umim.*

Participant 5 popisuje tlevu po narozeni ditéte, jelikoz predpokladali, Ze rozstép bude
rozsahlejsi, ale nakonec byla vada mirnéjsi: ,,Myslim si, Ze urcite, protoZe pro nas byla velmi
dobra zprava, zZe se syn narodil, Ze neni patro zasazené, se kterym jsme celou dobu pocitali.
Vlastneé to bylo najednou takové rizove... ale myslim si, ze pro nds to byla vlastné dobra zprava,
Ze je 10 jenom Celist a ret, takzZe jsme se citili tak, Ze to zvladneme.*

Tvrzeni 9 ,Vedeli jsme o chirurgické lécbé orofacidlnich rozstépu.“ je obdobné
hodnoceno jako piedchozi vyrok, tedy sedm rodi¢t se s tvrzenim ztotoZziovalo s naprostym
souhlasem a jeden rodi€ spisSe souhlasil. Opét neni mozné nalézt propojeni mezi vékem a typem

roz§tépu ditéte ¢i dobou zjisténi orofacialniho rozs§tépu u vybranych participanta.

Védeli jsme o chirurgické 1é¢be orofacialnich

rozstepu.
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Graf 9: ,,Védéli jsme o chirurgické 16¢bé orofacidlnich rozstépia.«

Zdroj: autorka

Rodice byli dostate¢né informovani o chirurgické 1é€bé, ktera je spojena s orofacialnimi
roz§tépy, informace jim byly poskytnuty doktory z rozstépovych center. V ptipadé, ze rodice
védéli o rozstépu ditéte prenatalné, byli seznameni se zakroky jiz v téhotenstvi matky.
Participant 3 udaval: ,,To bylo diky tomu, Ze jsme byli v tom Brné evidovani na plastice uz prred
porodem.* Participant 5 zduraznil: ,,Myslim si, Ze jsme byli dobre informovani o tom, co nds
cekd nebo jak se miizeme rozhodnout pro jakou operaci se nebo v jakém véku ditéte se pro tu

operaci rozhodnout, zZe tady bych taky urcité dala naprosto souhlasim.* Participant 6, ktery
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spiSe souhlasil a zaroven se jedna o rodice, ktery se dozveédél o vade ditéte v jeho ctyfech
tydnech, také uvadi, ze jim byly poskytnuty informace od specializovanych lékait. Dalsi
dopliujici informace si sami vyhledali. ,,V podstaté ano, protoze to nam vysvetlili hned v téch
ctyrech tydnech, kdy jsme dojeli do Brna, pak jsem si to tak néjak pohledala.*

Dle vysledku tvrzeni 10 ,,Vedeli jsme, Ze nase dité bude potiebovat i jinou péci, nez je
chirurgicka, jako logopedii, foniatrii, stomatologii...“ si miZzeme pov§imnout, Ze participanti
se s timto v naprosté vétsing ztotoznovali, ato v 88 %. Pouze jeden participant zastava neutralni

postoj.

VéEdeli jsme, ze naSe dit€ bude potiebovat 1 jinou
péci, nez je chirurgicka, jako logopedii, foniatrii,

stomatologii...
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Graf 10: ,,Védéli jsme, Ze nase dité bude potiebovat i jinou péci,
neZ je chirurgicka, jako logopedii, foniatrii, stomatologii...*

Zdroj: autorka

Sedm participant pfesné védé€lo, jakou dalsi pé¢i bude dité potiebovat, proto dopiedu
se v8im pocitali. Uvadime vypoveéd® participanta 5, ktera shrnuje pribéh péce. ,,Viastné nam
celou dobu rikaji, zZe je to beh na dlouhou trat, ze ta chirurgicka péce je v té rané casti zivota
a potom je spis presné o té logopedii, pripadné o stomatologii, o rovnatkach a podobné, takze
ano.”“ Rodi¢ 6, ktery zastaval neutralni postoj k tvrzeni 10, nepocituje, ze by byl zcela
dostate¢né srozumén 0 dalsi péci o dité. Védél, co dit¢ ceka, ale chyb&ly mu konkrétni
informace. ,,Ne, tak uplné. Bylo nam receno, ze do budoucna budeme potrebovat logopedii.
Foniatrii tu ndm do ted'ka nikdo jesté poradné nevysveétil, takze jenom to, co si clovek vyhleda.
Co se tyce zubui, tak to nam taky bylo Feceno, ze miize a nemusi, tim jsme to uzavreli.*

S Tvrzenim 11 ,Védeli jsme, Ze nase dite mize mit dalSi vrozenou vadu.* vSichni
participanti souhlasili. Celkem 75 % uvedlo, Ze naprosto souhlasi s vyrokem a 25 % spise

souhlasilo s vyrokem.
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Védeli jsme, ze nase dit€¢ mize mit dalsi
vrozenou vadu.
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Graf 11: ,,Védéli jsme, Ze nase dité miaze mit dalsi vrozenou vadu.*

Zdroj: autorka

Tvrzeni 12 ,Védeéli jsme, Ze orofacidalni rozstép miize byt soucdsti genetického

syndromu.* bylo hodnoceno vSemi participanty s naprostym souhlasem.

Védeli jsme, ze orofacidlni rozstép miize byt
soucasti genetického syndromu.
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Graf 12: ,,Védéli jsme, Ze orofacialni roz§tép miize byt soucasti genetického syndromu.“

Zdroj: autorka

U tvrzeni 11 a 12 rodice uvedli, ze v piipadé zjisténi vady prenatalné, podstoupili
rozsahla genetickd vysetfeni Vv téhotenstvi. Néktefi uvedli, Ze odmitli odbér plodové vody
v ramci prenatalni diagnostiky. Participant 6, ktery se dozvédé€l o vadé po porodu, mél moznost
podstoupit vySetfeni na genetice, které vsak nebylo povinné.

Participant 4 uvadi své myslenky, nad kterymi pfemyslel v piipadé, Ze by jeho
prvorozené dité mélo mit geneticky syndrom ¢i dalsi vrozenou vadu. ,,My jsme byli na velkém
vySetreni na genetice vilastné v X (uvadi meésto), takze tam jsem jela s tim, Ze pokud by se tam
nasla jeste néjaka dalsi vada nebo prosté nejaka nemoc, postizeni, tak by se téhotenstvi

ukoncilo. Jelikoz tam nic dalsitho nenasli, 7ekli, Ze rozstép je jenom kosmeticka vada, tak viastné
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Jjsme se rozhodli, Ze no... ono to zni blbé, Ze si dité nechame, ale prosté ja jsem si to rekla sama
pro sebe, Ze ten rozstép nebude takova hruza, ale v pripadé, zZe by tam byl néjaky jesté dalsi
problém, tak uz by to asi nebylo uplné dobré.*

U tvrzeni 11 a tvrzeni 12 bylo v nékterych ptipadech potieba dovysvétlit pojmy vrozena
vada a geneticky syndrom, které¢ byly ob¢as zaménovany.

Hodnoceni tvrzeni 13 ,,Me¢li jsme pocit, Ze jsme dobie pripraveni na chirurgickou lécbu
orofacidalniho rozstépu naseho ditéte.” bylo ruznorodé. Dohromady 63 % rodi¢t pocitovalo,
ze jsou dobfe pfipraveni na chirurgickou 1é¢bu svého ditéte, dva rodic¢e zastavali neutralni

postoj a jeden rodi€ spiSe nesouhlasil.

MEéli jsme pocit, ze jsme dobie pfipraveni na
chirurgickou 1é¢bu orofacidlniho rozstépu
naseho ditéte.
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Graf 13: ,,Méli jsme pocit, Ze jsme dobfe pFipraveni na chirurgickou 1é¢bu
orofacialniho rozstépu naseho ditéte.«

Zdroj: autorka

Participant 9 dopliuje, jak vnimal pfipravenost na chirurgicky zakrok. ,,Pripraveni po
vSech strankach zdravotnich ano, muzZeme jit na operaci ano, to jsme byli pripraveni
a po psychické strance, to je tézké. Tak ano samoziejme mama je vzdycky pripravena a jde do
toho jako pordd... Po psychické strance musim Fict, Ze je to mazec a asi kazdy to vnima uplné
Jjinak. Ja jsem se drzela a pak to teprve dolehlo na mé po té operaci, ale v té dobé si myslim,
Ze tam, kdyz vite, Ze musite, a neni nikdo jiny, kdo by to jako zvladnul, tak jako jste pripraveni,
ale je to takovy slozity. *

Rodici 6, ktery uvedl negativni postoj k vyroku, nebylo podano dostatek informaci
k chystanému zakroku a u rodic¢e 5, ktery zastaval stejny nazor, to byl strach z toho, co bude
nasledovat a jak na situaci bude reagovat star$i sourozenec. ,,4Ano, védeli jsme, co nds ceka,
na druhou stranu, Ze bych dokdzala rict, Ze jsme byli dobre pripraveni na to, co prijde, co s tim

bude spojeno, fo asi ne, takze tady bych tak ziistala uprostred... Byl tam néjaky strach z toho,
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co nas cekda, jeste s ohledem na to, Ze jsme méli doma starsiho syna, takzZe i ten porod byl dost
traumaticky, Ze kdo bude s tim starsim synem, kdyz ne maminka, Ze jo. Ty operace, CO nas
cekaji, tak nam bylo jasné, ze to vidycky budou vyzadovat tieba to, ze nebudu moct byt doma,
tak jak to vSechno pobézi.*

Rodi¢ 1 spiSe nemél pocit, ze by byl ptipraven na nadchazejici zakrok tykajici se
orofacialniho rozstépu ditéte. Myslime si, Ze nesouhlasny postoj rodic¢e k vyroku 13 by mohl
byt z toho divodu, ze jejich syna ¢eka v nejbliz§i dobé primarni operace patra. I kdyz je
spatfovana jista spojitost mezi rodici, kteti se dozvédeli o orofacialnim rozstépu az po porodu,
a pripravenosti na chirurgickou 1é¢bu ditéte, nelze tento vysledek generalizovat z davodu
malého vzorku. Rodice 1, 5, 6 poji to, Ze jejich déti jsou mladsi tii let. Jelikoz je chirurgicka
IéCba stale aktualni téma u téchto participantt, je mozné, Ze praveé proto byly postoje neutralni
¢i negativni. AvSak participant 9, ktery ma dité v obdobném véku, s tvrzenim souhlasil. Typ
roz§tépu ditéte s tvrzenim 13 nesouvisi.

V grafu 14, ktery vyobrazuje tvrzeni 14 ,Vedeli jsme o dalsich zdravotnickych
problémech, které miize mit dité s orofacialnim rozstépem, jako jsou poruchy sluchu
a ortodontické anomédlie.”, pfevazuje povédomi o dalSich obtizich spojenych s rozstépem.
Konkrétné Sest rodict uvadi naprosty souhlas s tvrzenim a dva rodi¢e s vyrokem spiSe souhlasi.

Jeden participant uvadi neutralni postoj.

Védeli jsme o dalSich zdravotnich problémech,
které mize mit dité s orofacialnim rozstépem,
jako jsou poruchy sluchu
a ortodonticke anomalie.
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Graf 14: ,,Védéli jsme o dalSich zdravotnich problémech, které miiZze mit dité s orofacialnim
roz$tépem,
jako jsou poruchy sluchu a ortodontické anomalie.*

Zdroj: autorka

Participant 4, ktery védél o dalSich zdravotnich obtizich, dale popisuje i dochazeni
na kontroly k odbornikiim v misté bydlisté a v ramci rozst€pového centra. ,,O problémech nam

samoziejmé pani primdrka vSechno rekla, co Se nas bude tykat, Ze to budou i ty usi, i ty zuby.
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Pani primdrka nam viastné vidycky napise do papiru, kdy nds odesila tady na vysSetieni a ma
viastne i svij tym tam v Brné, takZe krom toho, Ze si tady chodime po doktorech,
jak potrebujeme, tak jesté pravidelné navstévujeme vlastné jeji lékare jakoby takovou
konzultaci.*

Nekteti participanti uvadi, ze jim byla vysvétlena porucha sluchu a vse, co se k ni vaze,
ze pokud je dité mladsi tii let (dle rozloZeni tabulky 3), tak rodice prozatim nemaji zkuSenost
s ortodontickou péci, protoze anomalie chrupu se zalinaji feSit aZz zhruba v péti letech,
a proto rodi¢e nebyli o 1é¢b¢ blize obeznameni. Naopak participant 7 nemél ponéti o poruchach
sluchu a souvisejici péci.

| kdyZ je hodnoceni participantl riizné, neni patrna spojitost mezi vékem ditéte a typem
rozstépu.

U tvrzeni 15 ,,Citili jsme se pripraveni starat se o nase dite. jsme zaznamenali
jednotnou odpovéd’ vSech participantii. VSichni rodic¢e méli pocit, Ze jsou pfipraveni se postarat

o své dité.

Citili jsme se pfipraveni starat se o nase dit¢.
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Graf 15: ,,Citili jsme se pFipraveni starat se o nase dité.«

Zdroj: autorka

Tvrzeni 16 ,,Citili jsme se zahlceni péci o nase dite.* bylo svymi vysledky rozmanité.
Ctyfi rodi¢e neméli pocit zahlceni, dva rodi¢e uvadi neutralni postoj, dva rodice spie souhlasi
S tvrzenim a pouze jeden rodi¢ naprosto souhlasi. Nebyly shledany souvislosti s tvrzenim 16

a typem rozstépu, vékem ditéte ¢i dobou zjisténi vady.
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Citili jsme se zahlceni péci o naSe dité.
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Graf 16: ,,Citili jsme se zahlceni péc¢i o nase dité.«

Zdroj: autorka

Odpovédi byly zna¢né individudlni, kazdy rodi¢ vnimal situaci trochu odli$né. Vétsina
naopak velmi naro¢na. Napt. participant 3 uvadi naro¢nost péce a z toho divodu udal spise
souhlasnou odpovéd. ,,Tam Vv péci byly casti, které byly komplikovanéjsi.*“ Naopak napf.
ne.

Rodi¢ 5, ackoliv ohodnotil tvrzeni s naprostym souhlasem, tak se zpocatku nejednalo
o zahlceni, které by souviselo s rozstépem, ale spiSe S pééi o miminko celkové. Dale byl piichod
potomka také zkomplikovan pandemickou situaci okolo Covid-19. ,,No, dala bych zcela
souhlasim, ac si nemyslim, Ze bychom byli zahlceni tFeba z pocatku tim, Ze je to dité s rozstépem,
ale bylo to jako obecné. Péce o kazdého novorozence je narocnd a syn se narodil jeste do toho
nejtvrdsiho lockdownu, takze to bylo narocné i jako okolo... Do toho jesté starsi syn, ktery taky
jako potreboval néjakou péci nebo tu pritomnost, a do toho miminko, které obecné proste
potiebuje spoustu péce, jesté jsme reSili nostrilky a vSechno tohle vyménovani a néjaké
odsavani pomérné jako z pocatku, takze ano, ac to jako nebylo jenom zahlceni péci o dité
S rozstépem, bylo to miminko, takze tak.*

U hodnoceni tvrzeni 17 ,,Citili jsme se zahlceni lékaiskou péci naseho ditéte. mizeme
opét spatfovat odlisné rozpoloZeni odpovédi. Neni mozné nalézt vztah mezi vysledky tvrzeni
a typem rozstépu ditéte, jeho vékem ¢i dobou zjisténi. Byly vyuZity Ctyfi stupné ze Skdly.
Naprosto souhlasim oznacili tfi rodice, spiSe souhlasim dva rodice, neutralni postoj zastavali

také dva rodice, spiSe souhlasim neudal nikdo a jeden rodi¢ zaznamenal naprosto souhlasim.
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Citili jsme se zahlceni 1ékatskou péci
naseho ditéte.
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Graf 17: ,,Citili jsme se zahlceni 1ékafskou péci naseho ditéte.«

Zdroj: autorka

Participant 3 zastaval neutralni postoj a naznaCil také obtiznost dojizdéni
do rozstépového centra. ,,Lékarska péce byla super, ale nerekl bych, Ze jsme se citili zahlceni.
Docela solidné jsme to zvladli, hlavné dojezdy dvé sté kilometru za doktory. To bylo viastne
nejtézsi. Participant 5 nemél pocit zahlceni 1ékafskou péci. Popisuje, ze se jednalo o vice
vySetieni, které vSak nebyla ptitézujici. ,,Samozrejme jsme byli velmi radi, Ze ta péce je, zZe jsme
sledovani. Meli jsme dobry pocit z toho, Vv jakych jsme rukou, tak jako zahlceni bych urcité
nerekla. Par oSetreni navic to samoziejmé bylo nebo pro nas to vzdycky byl vylet na cely den
do Motola. Na druhou stranu jako zahlceni urcité neni to slovo, které bych pouzila.*

Dale prezentujeme i vysledky rodicu, ktefi nebyli zatazeni do hodnoceni tvrzeni 8-17
pro nesplnujici kritéria. Konkrétné se jedna o participanta 2 (nesplioval vek ditéte)
a participanta 8 (nesplioval dobu zjisténi). Oba participanti hodnotili tvrzeni obdobné jako
ostatni rodi¢e. Oba rodice souhlasili s tvrzenimi 8-15 a nesouhlasili s tvrzenimi 16 a 17.

V posledni ¢asti byli rodi¢e pozddani, aby zpétné zvazili, zda byla jejich pfiprava
na péci ¢i informovanost o 1é¢bé jejich ditéte dostate¢na ¢i nikoliv. OtazKky se tykaly rodic,
ktefi maji déti starsi tii let. Tato kritéria spliiovali pouze tii participanti — participant 3, 4, 10.

Tvrzeni 18 ,,Prali bychom si, abychom védéli vice o tom, co obndsi péce o dité
S orofacidlnim rozstépem.© bylo ohodnoceno odlisné. Participanti mohli zpétné ohodnotit,
jaka byla jejich informovanost o pé¢i o dité s roz§tépem. Participant 3 m¢l dojem, Ze byli dobie
informovani, a proto s vyrokem spiSe nesouhlasil. ,,Tak tady chci dat spise nesouhlasim,
protoze my jsme vedeli. Ja jsem se citil perfekiné informovany. Nemiizu vict, Ze bych si pral
vedet vice. TakzZe spise nesouhlasim, protoze informovanost u nds byla skvéla.* Participant 10
byl také spokojen s mnozstvim informaci o péci, jez Vv prib&hu ziskal. Participant 4,

ktery narazel na nedostate¢né informace jiz v piedchozich tvrzenich, ale na druhou stranu
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chvalil péci ze strany pani doktorky Vokurkové, s vyrokem naprosto nesouhlasil. Dopliuje,
7e chybélo sdileni zkuSenosti ostatnich rodi¢t, které nyni zajistuje Stastny Gsmév na svych
facebookovych strankach. ,,Urcité jsme si prali vice védet, co to obndsi, protoze kdyz vzpomenu
Stastny vismév, tak viastné tieba kdyz byla operace v téch Sesti mésicich toho chlapce, tak jsem
taky nevedéla nic, co bude a co nas ceka a takové véci. I kdyz vlastné ten zaklad vam
samoziejmé lékar rekne, ale kdyz jste tam s tim miminkem, tak nevite, co si mate vzit a jak to

tam vibec funguje. TakzZe to jsem tenkrat moc nevédéla.“

Prali bychom si, abychom védé€li vice o tom,
co obnasi péce o dité s orofacidlnim rozstépem.
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Graf 18: ,,PFali bychom si, abychom védéli vice o tom, co obnasi péce o dité s orofacialnim
rozstépem.«

Zdroj: autorka

Tvrzeni 19 ,,Prali bychom si, abychom méli moznost ziskat vice informaci o léché
orofacidlniho rozstépu.« souvisi stvrzenim 18. Participanti odpovédéli totozné, avSak

participanta 3, ktery u tohoto vyroku zaznamenal neutralni postoj.

Prali bychom si, abychom m¢li moznost ziskat
vice informaci o 1é¢bé orofacialniho rozstépu.
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nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 19: ,,PFali bychom si, abychom méli mozZnost ziskat vice informaci o 1é¢bé orofacialniho
roz$tépu.“

Zdroj: autorka
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Participant 4 zmifiuje opét organizaci Stastny usmév a porovnani moznosti, jaké byly
dfive a jaké jsou dnes. ,,Diky tomu Stastnému vismévu, kdyz jsem §la tieba loni s X (uvadi jméno
syna) na spongioplastiku, tak jsem se spojila se vsemi maminkami, co uz na tom byly, takze
Jjsem uplné vsechno védéla. Védela jsem, co to bude, tak jsem se mohla pripravit, nabalit. Je to
skoda no, protoze jako tenkrat takové moznosti nebyly jako dnes, no.*

P#i porovnani s participanty, ktefi nebyli zafazeni do této Casti dotazniku, se vétSina
rozhodla pro nesouhlas s tvrzenim 18 a 19. Pouze jeden participant urcil, Ze by si pial védét
vice o péci a 1é€be orofacidlnich rozs§tépu. Pokud se jednalo o participanty, jejichz dité nem¢lo

dostate¢ny vek pro zodpovézeni vyroku, tak se snazili popsat, jak to vnimaji v dany moment.

5.2 Analyza rozhovori

Data zrozhovori byla dale zpracovana a organizovana do rtznych kategorii.
Po transkripci byly rozhovory postupné segmentovany na tzv. analytické jednotky, tedy
na jednotlivé Useky (slova, sekvence slov, véty, odstavce), které jsme nasledné porovnavali
(Juklové in Skutil, 2011). Kazdému jednotlivému Gseku byl ptidélen kod neboli oznaceni, které
reprezentuje jednotlivé téma (Svaficek, Sed’ova, 2014), jez se jevilo pro participanty
jako dilezité &i bylo spoleéné pro vice participanti. Dle Svaiicka a Sedové (2014) je
povazovano oteviené kodovani za relativné univerzalni a efektivni zptisob pfi analyze dat, které
také vyuzivame ve vyzkumném Setfeni. Pro vytvéafeni jednotlivych kodl a organizovéani
jednotlivych dat byl vyuzit specializovany pocitacovy program MAXGDA.

Byly zjistény jednotlivé kategorie, které byly dale rozdéleny do jednotlivych oblasti,
vychazejicich z kvality zivota. Jednotlivé kategorie se mnohdy mezi sebou prolinaji. Konkrétné

jsme vymezili pét zakladnich oblasti.
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Psychicke aspekty

Informovanost rodiéi
o problematice
orofacidlnich rozitépi

Lékaiska péte o dité
s orofacidlnim rozitépem
a dalsi obtiZe

Socidlni aspekty

Finanéni zatéz

Obrazek 9: Aspekty kvality Zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim roz§tépem.

Zdroj: autorka

Néktefi rodice detailn€ popisovali jednotlivé situace, které ovlivnili jejich Zivot, naopak
nékteti rodice nepocitovali, ze by je vada ditéte naruSovala. Participant 10 napt. popisuje:
»U nas to probéhlo vsechno bez komplikaci. To, zZe jsme museli parkrat do Brna, to prosté
jako ne. My to bereme jako normalni véc, takze uplné ne... Nas to zasdahlo uplné minimdalné,

no.“
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5.2.1 Psychicke aspekty

Pfi sdéleni diagnozy ditéte jsou rodic¢e vystaveni velkému soku, se kterym se postupné
musi vyrovnat. Jako hlavni pecujici o dité s orofacialnim rozstépem se musi potykat s dal$imi
neobvyklymi obtizemi, které mohou pfedstavovat pro rodice zatéz.

Zjisténi diagnozy

Rodice shodné popisuji prvotni Sok pfi zjisténi vady v t€hotenstvi. Uvadime prozitek
participanta 2. ,,Tak byl prvni asi Sok na tom screeningu v tom 20. tydnu, kdy ndam rekli, Ze tam
rozstép bude, takzZe jsem z toho byla dost rozhozend.“ Participant 2 pocitoval stres také
Z nevédomosti rozsahu rozstépu, jez dité bude mit. ,,V tom prvnim momenté, kdyz to rekli hlavné
V tom téhotenstvi, uplné pres ten screening nedokazali Fict, jak velky ten rozstép bude a co
vSechno viastné bude zasazené, takze tam jsem z toho byla takova vystresovana.“ Rodi¢e uvadi,
7e se s touto informaci museli dlouho smifovat.

Také rodice, kteti se dozveédéli o vadé ditéte aZ po narozeni, pocitovali Sok. Participant
1 se diagndzu dozvédél az po porodu a pocitoval nesnaz v tom, ze o vadé nevéd¢l diive. ,,Tam
byl problém v tom, Ze jsme to teda nevédeli dopredu. Tim, Ze ma hlavné to mékké patro, tak tam
to na tom ultrazvuku nejde vétsinou videt.“ Participantovi 5 bylo v porodnici sdéleno, Ze je syn
zdravy a nema Zadnou vyvojovou vadu ¢i konkrétné orofacidlni rozstép. Chlapec mél vSak
obtize s krmenim a pii pohledu do dutiny ustni pfi zivnuti si participant v§iml otvoru v patie.
Participanta diagnoza Sokovala. ,,Samoziejmé v pocatku jako ta diagnoza byla prekvapiva,
protoze jak jsem Fikala, tak nikdo v rodiné jsme to neméli.* Participant 8, ktery se dozveédél
o orofacialnim roz$tépu syna az ve ctyfech a pul letech, si zpétné uvédomuje vSechny
souvislosti, které se tykaly synova submukdzniho rozstépu tvrdého patra. Rodi¢ popisuje,
ze byl rad za ptritomnost manzela pfi sdélovani diagnézy. ,,Byla jsem rada, Ze tam byl manzel
se mnou, aby to vSechno taky prosté slysel, nez ode mé tlumocené a treba bych mu nedokdzala
na v§echno odpovédet.*

Rodic¢ 2, ktery se dozvédél o vade prenatalné, srovnava vnimani zjisténi o orofacialnim
roz§tépu ditéte v t€hotenstvi a po porodu. ,,TO jsem zase rdada, Ze jsem to viastné vtom
tehotenstvi védéla, ze jsem prosté védela, Ze se s tim narodi. Asi daleko vétsi Sok by byl, kdybych
prosté ji dostala na porodnim sdle s tim rozstépem.*

Psychicka zatéz

Oblast psychické zatéze se prolina s mnoha aspekty kvality Zivota. V této podkategorii
jsme popsali témata, kterd neodpovidala dalsim oblastem. Ostatni, jez Uzce souvisi s jinymi

tématy, jsou popsany Vv kapitolach nize.
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Rodic¢ je od doby zjisténi diagndzy ditéte vystavovan velké psychické zatézi. Prozivani
kazdého rodi¢e je individudlni a pro kazdého participanta byly urcité momenty, na které
nezapomene. Napf. rodi€¢ 9 pifi vzpomince na téhotenstvi uvadi, Ze se jednalo
0 nezapomenutelné momenty Vv jeho zivoté, které ho ovlivnily. ,Jd si myslim, Ze se to uplné
Jjako nedd zapomenout, takze tohle to je takové slozité, protoze my v rodiné to nemame tedy. My
nemdme Zadnou vyvojovou vadu ani natoz jakoby tudle konkrétni... Jinak jakoby dneska kdyz
to vezmu, tak syna vsichni miluji, zboznuji a je zaplat’ panbiih fajn kiuk, ale v téhotenstvi to
nebylo vitbec jednoduchy a ani po narozeni toho syna.*

Nektefi participanti se v procesu smifovani se s orofacidlnim rozstépem ditéte snazili
nalézt pfi¢inu vzniku ¢i hledali vinika. Participant 5 uvedl: ,,Nakonec nam viastné doktori
i 7ikali, Ze... nebo my jsme se viastné jako strasné pidili po tom proc, jako asi mozZna vétsina
maminek, ze jo. Dodneska nam 10 jako by nikdo nerekl. Bylo to vidycky takové, zZe je to prosté
nahoda nasich jako mého a manzela, kdyz se to spoji prosté. No ve vétsiné pripadii to vyjde
jako v poradku a u nas zrovna ne, tak si myslim, Ze s tim jsme ze zacatku bojovali, S tim proc.
Hodné jsme se pidili po tom, co se viastné stalo nebo jestli jsem jedla néco Spatného
V tehotenstvi nebo jako malo néceho. Nevim.*“ U participanta 4 se projevoval pocit viny vici
ditéti. ,,Nejhorsi je priznat to, Ze si to jako mama prosté jakoby hodné vycitam. Ten rozstép je
prosté strasné moc faktorii, genetika... je toho strasné moc, ale porad ja jako mama vevnitr
vidim praveé to, jak bych rekla, Spatné svedomi? To, zZe jsem mu to udélala ja nebo takhle, kdyz
to reknu. Ja vim, Ze to tak neni, ale prosté ty myslenky mam, protoze ja jsem takovy citlivejsi
clovék a prosté hodne mé to trapi.*

Pro participanta 4 jsou psychicky nejnaro&néjsi situace, kdy vidi syna trpét. ,,Clovék to
zvlada a psychicky to bylo nejhorsi asi pro mé, protoze viastné mi je hodné lito syna (uvadi
jméno syna), kdyz vzpomenu tu spongioplastiku, to ho strasné bolela ta noha. On mi plakal,
Ze nechce jet proste do centra... Ty chvile, kdy prosté toho mate jako mama hodné. Prosteé,
co bych dala za to, aby tohle to vsecko nemusel mit. Samozrejmé jsou, jsou samoziejmé mnohem
horsi veci, které by se mohly stat, ale proste vy v ten moment, prosté tam jenom stojite, brecite
a nevite, co byste mohla. To jsem treba tenkrdt, kdyz jsem byla téhotnd, tak jsem si
neuvedomovala, Ze to dité bude muset prosté zazit takovou tu bolest, to nepohodli, viastne ten
nekomfort...

Psychickéd zaté€z rodict je zminéna déale napf. v oblasti zabyvajici se 1ékatskou péci

¢i socidlnimi aspekty kvality zivota rodin s ditétem s orofaciadlnim rozstépem.
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Vzhled ditéte

Pro rodi¢e mohou byt velkym traumatem viditelné odlisnosti v orofacidlni oblasti ditéte,
které mohou upoutat pozornost ostatnich. V ptipad¢ participanta 4, ktery v t¢hotenstvi zkoumal
informace o orofacialnich rozstépech, jej vylekaly informace o vzhledu. ,, Tim, Ze mdlo kde jste
se V tom roce 2008 docetla ty informace komplexné, tak jsem prakticky v tom tehotenstvi jenom
probrecela, protoze vétsinou byly stranky jako néjaké zahranicni a vidycky na internet davaji
ty pripady, takze viastné se na mé vidycky vychrlila uplne takova hromada téch nejtézsich
pripadi, takze jsem jenom sedéla a u toho ivala a ivala, a pak uz jsem u toho nesedéla, protoze
jsem se toho bala.*

Pro rodice bylo po narozeni obtizné pfijmout vzhled ditéte. Participant 4 je pro véasnou
primarni operaci rtu, na zaklad¢ které mohl vadu ditéte 1épe piijmout. ,,Viastné nikdy nemdte
takovou tu véc, Ze jste v té porodnici a vSeChny maminky jdou za ¢tyri dny s témi krédsnymi
miminky domii a vy ne. V\yhodou bylo, zZe pani primadrka délala ty operace po narozeni, takze
viastne domui jsem prisla a miminko mélo zasitou pusinku, takze to bylo lepsi.© Participant 5
mél obtize s vnimanim orofacialniho rozstépu. ,,Je pravda, Ze z toho pocatku je tezké jako rodi¢
i Sitov té myslence rict, Ze ano, je to jenom kosmeticka vada, na druhou stranu je hodné videt.*

Syn participanta 8 sice ma diagnostikovany submuko6zni roz$tép patra, ale i pfesto matka
uvadi, ze kdyz manzel vid€él v nemocnici fadu déti po primarni operaci rtu, tak ho vzhled
ostatnich déti Sokoval. ,,Ten v té dobé, kdyz jsme prijeli do Vinohrad a tam byli malinké deti
S téma rozstépy po té prvni operaci, kterd je viastné funkcni a ceka se viastné jesté na tu
plastickou, tak z toho byl hodné Spatny, protoze tolik déti jakoby nevidél s téma jizvami
pod nosdankem nebo néjak jinak, prosté ten z toho byl hodné spatny.* Matka dodava, Zze ona tu
situaci tak nevnimala mozna z toho diivodu, Ze pracovala ve zdravotnictvi a v té dob¢ studovala
sttedni zdravotnickou Skolu.

Rodice také premysleli nad tim, jak vnima svij vzhled dit¢ samotné. Star$i syn
participanta 4 si uvédomuje odliSnosti. Participant 3 naopak popisuje, Ze syn nepocituje
rozdilnost. ,,Jak ziskaval rozum a bavili jsme se s nim, tak si myslim, Ze si nepripada rozdilny.
On ma néekdy takovou otdzku, proc¢ se narodil s rozstépem nebo se nékdy zlobi, Ze musi leZet
v nemocnici na operaci, ale v bezném zivoté on si rozdily nijak neuvédomuje, ze on je jiny
nez ostatni.“ U participanta 10 se objevoval strach z toho, jak bude dcera vnimat sviij vzhled.
wamoziejmé ale clovek mél takovy Spatny pocit, jak to bude vnimat ona nebo néco, ale nenit
na ni ani nejak videt, takze kdo to nevi, tak to ani nepozna.*

Vzhled ditéte Casto hodnoti i okoli. V nékterych piipadech se rodi¢e nesetkali

s vhodnymi reakcemi, které mohly prohloubit jejich trauma. Napf. participant 4 uvadi: ,,Takove
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situace v zivote, vite co, jste v pohodé a pak se stane, Ze u druhého ditete jsem jela s kocarkem
a ona se mi do ného podivala a Fika: Jezisi, co to md na té puse? To mda opar? * Byl malinky,
prosté par mesici mél a rikam: \Ne, to je prosté jizva po operaci. © Takze jo, jsou chvilky,
kdy je to proste hodné tezke.“ Pro participanta 5 bylo také obtizné reagovat na hodnoceni okoli
ke vzhledu ditéte. ,,Jd jsem tieba bojovala s tim, zZe kdyz jsme potkavali takhle nekoho na ulici,
tak jak vzdycky ten pohled do kocarku, at' uz to byl nékdo znamy, nebo ne, tak prvni otazka byla,
co to mas tim nosikem, ze jo. Je to takovy, Ze prvniho syna vsichni komentovali, jaké ma krdsné
oci a ted’ se mé vsichni ptali, proc¢ to ma v tom nosiku ty trubicky. Je to vada, ktera je na prvni

pohled strasne viditelna na tom prvnim piil, t/i ctvrté roce, no.*

O

5.2.2 Informovanost rodic¢ua o problematice orofacialnich rozstépu

Psychicka vyrovnanost rodi¢e mize zaviset na mnoha faktorech. Dale bychom chtéli
uvést také oblast informovanosti o problematice orofacialnich rozstépt a oblast, ktera se tyka
1€karské péce, jez mize svym zpusobem také ovliviiovat psychiku jedince. Rozhodli jsme se
pro piehlednost nasledujici dvé kategorie vymezit samostatné.

Pomérné velka Cast dotazniku Index rodicovského ocekavani zdravotnich potieb ditcéte
se zabyva informovanosti rodict o zdravotnich potfebach ditéte. Konkrétné se jedna o tvrzeni
1, 4,5 6,7 16 a 17. Nize byly vymezeny oblasti vzhledem k informovanosti, jez nebyly
V dotazniku zminény.

Domnivame se, Ze je dulezité védét o tom, jak péce o dité s roz§tépem bude probihat.
Védomosti o pribéhu mohou ovliviiovat vyrovnani se s vadou ditéte. Na souvislost mezi
informovanosti o 1€¢b¢ a psychickou zatézi jedince poukazujeme vypovéedi participanta 2. ,,No,
takze jsem tak jako védéla, co uz bude nasledovat a zZe viastne hned po tom porodu nebo tésné
po tom porodu budeme odjizdét do toho Brna a Ze tam pujde na tu operaci, takze jsem védela,
co bude nasledovat, coz mé tak trosku uklidnilo.*

Informovanost po zjisténi diagnozy

Po zjisténi diagnozy byli rodi¢e vétsSinou odkazani na Iékate nejbliz§iho rozstépového
centra ¢i na webové stranky Stastného usmévu, z. s., kde mohli ziskat z&kladni informace.
Participant 2 uvedl: ,Jakoze doktori nds nenechali néjak ve Stychu, ale hned nas odkdzali
viastné na stranky toho Stastného vismévu a hned nas posilali pravé do Brna k pani doktorce
Koskové, ktera potom viastné dceru (uvadi jméno ditéte) operovala.*

Ne vsichni rodice vSak méli dobrou zkusenost se ziskdnim pocatecnich informaci.

Konkrétn¢ participant 1, ktery se dozvéd€l o orofacidlnim rozs§t€pu po porodu, nedostal
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dostate¢né zakladni informace o vadé. ,, Ty informace jsou fakt jako kusé, v té porodnici jsme
nedostali nic a vlastné zachranovala nas, v podstaté do tedka nas zachranuje, facebookova
skupina, kde si ty maminky sdili ty zkuSenosti.* Dodava, ze by bylo vhodné, aby kazda
porodnice méla prirucku, kterd by poskytovala rodi¢tiim zakladni informace o vad¢ a kontaktni
udaje na odborniky, na které by se rodi¢e mohli obrétit.

Participant 4 nemé¢l z pocatku tolik informaci od odbornikt jako ostatni participanti. Jak
vychazi z analyzy dotazniku, tak rodi¢ 4 m¢l pocit, Ze nebyl dostate¢né informovan a ze pied
tiindcti lety chybéla vétsi informovanost o této vade. ,,Mala informovanost, protoze mi rekli
jenom, dité bude s rozstépem, operuje se to na plastice v Brné. Nic vic mi nerekli, takzZe jsem tu
informaci méla jakoby castecnou, tak trochu. Tak, ja jsem si tenkrat vSechno zarizovala sama,
takze.*

Informovanost ze strany rozstépovych center

Participanti chvalili ¢leny rozstépového tymu, hlavné plastické chirurgy, ktefi rodi¢im
vysvétlili, jak cely proces 1é€by probihd. Rodice déti s orofacialnim rozs§tépem, ktefi jsou
vedeni pod Oddélenim détské plastické chirurgie pti Fakultni nemocnici Brno, maji moznost
telefonické poradenské podpory s plastickymi chirurgy, ktefi jim v pfipadé potieby jsou
ochotni poradit. Participant 2 vypovedél: ,,Pani doktorka nam dala na sebe cislo na WhatsApp,
takze opravdu rikala, Ze kdyz bude néco, s ¢im si nebudeme védet rady, tak mizeme kdykoliv
volat, takze...*

Participant 2 poukazuje na vyzkumy, které probihaji na Oddéleni détské plastické
chirurgie Fakultni nemocnice Brno. ,,No, ale jinak jsem byla docela prekvapend, jakozZe to maji
tak podchycené, Ze i na téch operacich porad pracuji, délaji porad vyzkumy v tom Brné, Ze i co
se tyce viastné anestezie, tak se snazi uplné co nejsetrnéji, jakoze snad dcera dostala jenom
néjakou injekci do tvare na bazi néjakého lokalniho umrtveni, aby to télo co nejmin oviivnilo.*

Dle participanta 9 je malo doktord, ktefi se specializuji na rozstépové vady. Dale
poukazuje na to, Zze je pro rodi¢e t€Zké se zorientovat, co je pro dit¢ nejvhodnéjsi v rdmci
I¢kaiské péce, a to zvlasté, kdyz vidi odlisné pfistupy dvou nemocnic. ,,Ono téch
specializovanych doktorii je strasné malo. Vezmeéte si, Ze ja treba jsem z X (uvadi meésto
bydlisté) a my jediné specializované doktory, dobie tak mdame Motol, eventudalné Vinohrady,
ale vtipné je na tom to, Ze treba stomatochirurgii délaji ve Vinohradech, ale nedélaji ji v Motole.
Urcitou operaci jednu delaji v Motole, teba tu operaci rtu ihned po narozeni, jako to myslim
dela i Brno, ale Vinohrady to délaji tedka snad od nového roku taky, ale teprve az od noveho

roku, jinak to délali od tr'i mésicii, a pro tu mamu, ktera ma v brise toho prcka, se rozhodnout
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tak nebo tak, mam jit tady do téhle nemocnice nebo tady do téhle nemocnice, je dost tézky
a zvlast kdyz potom bojuji mezi sebou, a tak no. Tak je to takovy, neni to upiné jednoduchy.*

Informovanost ze strany neziskovych organizaci

Jako podstatnou podporu a zdroj informaci participanti uvadi neziskovou organizaci
Stastny ismév z. s. jejich webové stranky nebo skupinu na Facebooku. Participant 2 udava:
wJe fajn, Ze néjake takove ty stranky jsou, ze se tam clovek miize dozvédet ty informace anebo
prijit k néjakym tem materialum.« Na facebookovych strankach rodice sdili své zkuSenosti
s ostatnimi a navzadjem si pomahaji a podporuji se. Participant 1 je vdé¢ny za poskytovani
informaci dalSich rodict: ,,7o jsou takové tipy proste, které pokud bych tam nenasla, tak ja
nevim, co bychom delali.*

Organizace Stastny usmév poskytuje piiru¢ky pro rodide s détmi s orofacialnim
rozStépem. Participant 6 uvadi, ze pravé v nich se dozveédél zakladni informace o vadé svého
ditéte. ,,Jd jsem si potom vyzZadovala pres ten Stastny ismév néjaké brozurky. Tam musim fict,
Ze pani komunikovala velice prijemné. Ta, bych rekla, Ze byla velice vstricnd a vstiicnéjsi nez
vSichni ostatni, byla ochotna mi vSechno poslat. Poslala mi prirucky néjaké i tu logopedickou
prirucku, takze tam jsme se asi dozvedeli ty informace.

Nektefi rodice popisuji, Zze v ramci sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodi¢i (napf. na
facebookovych strankach Stastného Gsmévu, z. S.) si také predavaji kontakty na lékafe po celé
republice, ktefi umi pracovat s détmi s orofacidlnim rozStépem, aby nemuseli dojizdét
na specializované pracovisté do Brna ¢i Prahy.

Poskytovani informaci lékaii bez specializace o problematice orofacialnich
rozStépu

Nekteti rodice pocit'uji, ze u 1ékait, ktefi se nespecializuji na rozstépové vady, obcas
chybi propojenost jednotlivych symptomd i s roz§tépem. Participant 4 tieba uvadi: ,,No, mné to
tak nekdy prijde, Ze viastné ten lékar si déla néjakou svoji prdci a uz, uz nevidi tu souvislost
tieba s tim rozstépem.* Dale dodava, Ze z toho diivodu se &lenky neziskové organizace Stastny
usmév, z. s. snazi vV ramci osvétové ¢innosti oslovovat doktory, genetické poradny a dalsi. Také
vydavaji a §ifi informacni materidly o rozStépové vade¢, které mohou poskytnout doktorim.
Avsak rodi¢ 4 doplnuje, Ze ne kazdy doktor ma o prospekty zajem. Naopak Iékai pro déti
a dorost participanta 7 projevil zajem o pravodce péci o dité s rozstépem, jez publikovala
Broulikova (2015b) a ktery rodice dostali v porodnici. ,,Dala jsem to i nasi pani doktorce
pediatricce, ktera nds prijmula s tim, Ze nemd vitbec ponéti, protoze jsme byli jako prvni

pacienti.*

91



Participant 5 byl pfi zjiStovani informaci u odborniki, ktefi se nevénuji jedinciim
s orofacialnim roz$tépem ve své praxi, vétSinou odkdzan na specializovana pracoviste.
WZjistovani jakoby treba na pediatrii nebo jako v té bezné péci bylo vidycky takové, ze jsme se
snazili néco zjistit a vSichni nam rekli, Ze je to tak specifické, Ze nas vétsinou odkazali jinam
nebo jsem se jako pani doktorky ptala a ona Fikala, Ze takovych déti moc nemad, takZze moc
nevi...*

Mezioborové spolupréace

Castokrat rodi¢e popisovali, Ze chybi propojenost mezi jednotlivymi odbornostmi.
Participant 9 uvadi, ze aby rodiCe zajistili dostateCnou péci ditéti, je potieba, aby si ji rodice
sami zafidili. ,,My jezdime do Motola, takze to mame bliz. Ja postupné, jak se nabaluje vic a vic
veci, tak mam pocit, ze nekdy se nevi, co déla prava a leva ruka, protoze jedna veéc je, Ze se
samoziejmé zacina s tou plastikou, ted’ se samozrejmé k tomu nabaluje kontrola usi, ale vlastné
ac ja jsem to jakoby Zadala, tak ta péce o ta ouska nebyla tak, jak by méla byt, co jsem se dneska
dozvédela, ale bylo to pritom tak, Ze presné nevédéla, co deéld prava a leva ruka, co se tyce
té lekarske péce. Prijde mi to, Ze pokud si ten rodic zatim sam nejde, tak se toho jako moc
nedozvi. Sama jsem vedela, Ze maji ty deti problémy s tou Feci, tak jsem si sama pres
praktického lékare objednala logopeda. Prosté si myslim, Ze pokud si ten rodic sam aktivné
do toho neslape a nedupne a nerekne, ze ja chci tohle, tak prosté nedostane nic.*

Participant 7 védél o dalsi péci o dité s orofacialnim rozstépem, jako je logopedicka,
foniatricka, stomatologickd, avsak chybély mu konkrétni informace, napt. kdy je vhodné
kontaktovat kterého odbornika. Dle participanta si museli ur¢ité informace najit sami
¢i piipadné se dulezité informace $ifi mezi rodi€i. ,,MozZnd asi to, Ze tieba jsme ani nebyli
informovani o tom, ze tieba toho logopeda mame vyhledat tieba hned brzo po narozeni. Jo, to
je tak, Ze néjaké informace se nedozvite uplné presné od doktorii, ale jsou spis v té skupine.
Kdyz tam maminka napise nebo s nékteryma si pisu i soukromé a napise: ,Objednejte se uz
na logopedii nebo na logopedii ne, ale spis na tu ortodoncii. * Jo, tam jsme netusili, Ze tam se
mame jako objednat. Kdyz jsme se ptali pana doktora, rekl: ,Casu dost.  Takové informace spis
pokulhavaji nektere. Nevim, z ktery strany to je chyba nebo nevim... Spis ty informace, jak se
SiFl, nékteré prosté jenom tak podpultové v podstaté a taky jako clovek se fakt nedozvi
nebo nemd ani Sanci, ani ho to nenapadne tieba se na néktery véci zeptat v tu chvili. Je to
takové, u tech doktorii je to tak, cekate tam hodinu, hodinu a pil, pak tam vejdete do ordinace
na pet, deset minut a odchazite a pak vam dochazi, co jste se mohli jeste jako zeptat.*

Dle participanta 9 by bylo vhodné, aby byla ziizena pozice pro lékare v ramci

rozstépovych center, ktery by byl svym zplisobem takovy privodce pro rodinu s ditétem

92



s orofacialnim rozstépem, ktery by navigoval rodice, co je pro dit¢ aktualné dulezité z hlediska
1ékatské péce. ,,Rikali jsme si s manzelem, Ze by bylo fajn, kdyby byl klidné pri téhle jedné
nebo druhé nemocnici ziizeny prosté jeden doktor, ktery by vzdycky pri néjaké té kontrole
Jjednou za pul roku, jak se chodi, prosté zkontroloval vsechny ty papiry a iekl. ,Tady podivejte
se, vy madte tady to za sebou, tedka by bylo dobry, protoze mél treba nevybavné ty ouska,
aby vas zkontrolovali na ORL, tak bézte a az budete mit vysledky z ORL, tak prijdte a ja se
na to podivam a reknu vam, co dal." Takovy jakoby praktik na rozstépy, protoze nevim, jak to
maji zarizeny jako jinde, ale na ty ouSka prosté posila, jen kdyz dostanete doporuceni
v té plastice... Prosté néco takového, protoze si myslim, Ze jinak ja vim, Ze rodic je ten,
co po tom md jit, ale nékdy v premiru téch véci, co se téch rozstépdackii opravdu tyka, tak miize
V tom nékdo plavat a ja sama proste mam nékdy hlavu jako patraci balon.*

Informace o jednotlivych typech rozstépu

Participant 1 by si ptal, aby byly podavany informace vzhledem k jednotlivym typtim
orofacialnich rozstép, jelikoz pii hledani informaci o izolovaném rozstépu tvrdého a me¢kkého
patra a uvuly, jez ma diagnostikovan jeho syn, m¢l obtize vybrat symptomy, které se tykaji
pouze tohoto typu rozstépu. ,.,Za mé vzhledem k tomu, Ze nemame ten rozstép rtu nebo jako
celého patra, Ze mame ten izolovany, tak k tomu jsou ty informace strasné Spatné podavané.
Na to, Ze toho izolovaného typu je pomérné asi jako dost, tak jako jenom k tomu fakt informace
nejsou. Ja jsem si musela filtrovat, které informace jsou pro nas relevantni, ze vsechno pisou
spise ke rtu nebo celkovym rozstepum, a rekla bych, ze pro jiné rodice, kteri jako nemaji néjaké
to zazemi informacni z hlediska néjakého toho vzdelani (pozn. rodi€¢ 1 ma vystudovanou

socialni pedagogiku), takze to musi byt pro né hodné zmatecné.*

5.2.3 Lékaiska péce o dité s orofacialnim rozstépem a dalsi obtiZe

Tuto oblast jsme vymezili z toho divodu, Ze 1ékaiska péce je nedilnou soucasti zivota
jedince s orofacialnim rozst€pem, ale také jeho rodiny. Muze jedince a jeho rodinu zasahovat
psychicky nebo také finan¢né. Finanéni oblast je vice rozebrana nize. V této oblasti se budeme
vénovat specifikim péce o dité s orofacialnim rozstépem. Participant 4 udava: ,.V bézném
zivote, kdyz se chodi do skoly, chodime ven, na vylety, doma, tak jako je vsechno normdlne.
Jenom je zatézujici vlastné tady ta lékarska péce, protoze clovek si zezacatku neuvedomil,

Jjak moc je to velky béh na dlouhou trat.* Lékatskou péci se detailné zabyva také dotaznik Index

rodicovského o¢ekavani zdravotnich potieb ditéte. Tvrzeni 2, 16 a 17 se piimo vazou k 1ékaiské
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péci a péci o dité v $irSim pojeti. Chtéli bychom zminit zajimavé poznatky vzhledem k této
problematice, které zatim nebyly popsany v ramci analyzy dotazniku.

Nektefti participanti uvazuji o 1€katské péci, kterd by nastala v ptipadé, ze by vada ditéte
byla rozsahlejsi. Rodi¢ 10, ktery ma dceru s izolovanym rozstépem rtu, piemyslel nad tim,
jakou by dcera potiebovala Iékatskou péci v ptipadé zasaZzeni také patra. ,,Kdybychom méli ten
rozstép patra, tak by to bylo ovsem jiny jako takhle, ale my zacinali s tim rozstépem rtu jenom,
tak tam problémy Zadny nebyly.* Rodic 8 spolu s manzelem pocituje ulevu, ze syn ma rozstep
tvrdého patra a nebyly zasazeny dalsi anatomické struktury. ,,I S manzelem jsme se potom bavili,
Ze nds to lizlo jenom takhle a Ze i kdyby se narodil s tim rozstépem, tak Ze by nebyl tak hezké
miminko, ale prosté, ze by byl nds. Jo, Ze s nim mame méné starosti, nez kdyz tam v nemocnici
vidim, jak kdyz se ty oteviené rozstepy, ze jo zpravuji, jak je potieba nékdy kolem toho
trindctého, ctrnactého roku, kdyz pak jsou ty druhé zoubky a vlastné ty celisti nebo tu dasen
a z toho brat kost, tak jako s tim je hodné starosti. To nas to lizlo opravdu jenom troSku tohle
vSechno.

Casova narocnost péce

Lékarskd péce a obecné péce o dit€é mulze predstavovat pro rodice vétsi casovou
naro¢nost nez u intaktniho ditéte. V ptipadé, Ze dité navstévuje napi. zakladni Skolu, tak mize
kvali l1ékafskym vySetfenim casto zameskavat ve Skole a rodice v praci. Participant 4 to
potvrzuje. ,,Vlastné musime dojizdét, takze viastné jednou za mésic a piil, takze dité zameska
vilastné den ve Skole, ja den v praci.” Participant 6 srovnava mnozstvi péce 0 prvniho syna
a syna srozstépem. ,Jo, casove, kdyz to srovnam stim prvnim synem, ktery byl zdravy
do jedenacti let.*

Prenatalni diagnostika a genetické vySetieni

V téhotenstvi matka podstupuje celou fadu vysetfeni, které mize odmitnou. Rodi¢ 8
odmitl podstoupit v t€hotenstvi genetické testy. ,.Jsem urcité rada, zZe jsem tenkrdt na tu
genetiku nesla, Ze to zbytecné cloveka psychicky uplné rozhodi a uplné zbytecné by to
oviiviiovalo téhotenstvi a radost ze vseho a psychiku a vSechno.* Pro participanty genetické
vySetieni piedstavovalo psychickou zatéz. Participant 3 pocitoval tlevu po vysledcich
z vySetteni. ,, Genetiky jsme se trosku bali vic, pak se nam jakoby ulevilo.*

Cast rodi¢t uvazovala nad ukonéenim téhotenstvi, které vsak po zjisténi zakladnich
informaci o charakteru vady neptipadalo v Uvahu. Participant 4 uvedl: ,Na velké vysetieni
na genetice jsem jelas tim, Ze pokud by se tam nasla jesté néjaka dalsi vada nebo néjakd nemoc,
tak by se tehotenstvi ukoncilo. Jelikoz tam nic dalsiho nenasli, rekli, Ze rozstép je jenom

kosmeticka vada, tak viastne jsme se rozhodli, Ze no, ono to zni blbe, Ze si dité nechame,
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ale prosté ja jsem si to Fekla sama pro sebe, Ze ten rozstép nebude takova hriiza, ale v pripade,
Ze by tam byl néjaky jeste dalsi problém, tak uz by to asi nebylo uplné dobré.* Participant 9 pak
prozradil: ,,Samoziejmé pro nds pro rodice to bylo nejtézsi asi nejvic prave s ohledem, ze clovek
ma strach, tim padem se nejvic boji strachu, takze tim pdadem to bylo slozité se vlastné
rozhodnout ano, ne nebo prosteé tak jako co. I kdyz samoziejmé tahle ta diagnoza neni urcujici
pro preruseni tehotenstvi, tak ale stejné tak néjak o tom clovek premysii.*

Participant 3, ktery mé jednoho syna, se potykal s tim, Ze se ho blizci ptali na otazku
spojenou s dalsim potomkem a piipadnym rizikem roz§tépu. Rodi¢ 3 si sam uvédomuje jisté
riziko, ze dalsi dité by se také mohlo narodit s orofacialnim rozstépem. ,,Par lidi se nas zeptalo,
Jestli nechceme druhy pririistek a my nekdy rekneme, Ze premyslime nebo zZe ne nebo ze vahdame.
Jejich prvni otdzka je, jestli to je tim, Ze jsme si néco prozili s tim prvnim. Tady ten pocit je
U mé tak tricet, Ctyricet procent, protoze genetické vysetreni vyslo, zZe z deseti az dvaceti
procentni pravdépodobnosti miize mit syn sourozence se stejnou vadou. Genetici rekli, ze ma
Jistou pravdépodobnost, ze se narodi znovu s touto vadou anebo Zze jeho dité bude mit tuto
vadu... TakzZe jak rikam za sebe tiicet, Ctyricet procent obava, reknu to ted tak Skaredé,
z dalstho ditéte je, Ze by tam ta vyvojovad vada mohla figurovat. Kdybych se ted’ dovédel, ze je
manzelka téhotna, tak ja bych z toho nemél strach. Da se to dobre zvladnout.*

Chirurgicka lé¢ba

Kli¢ovou oblasti 1ékaiské péce jsou chirurgické zakroky, které mohou negativné ptisobit
na psychiku rodiny. Participant 9 udava: ,,Po psychicke strdance musim rict, Ze je to jako mazec
a asi kazdy to vnima upiné jinak. Ja jsem se jako drzela a pak po té operaci 10 na mé teprve
dolehlo, ale v té dobé si myslim, Ze tam, kdyz vite, Ze musite a neni nikdo jiny, kdo by to jako
zvladnul, tak jako jste pripraveni, ale je to takovy slozity.” Setkdvame se s individudlnim
prozivanim rodi¢l operace ditéte. Jejich proZivani bylo castecné ovlivnéno jejich
informovanosti o chirurgické 1é¢bé. Rodiée byli dotazovani na chirurgickou 1é¢bu také v rdmci
dotazniku prostiednictvim tvrzeni 3, 9 a 13.

Rodic¢e se shoduji, ze chirurgicka péce je na vysoké urovni a jsou vdécni za to,
7e v Ceské republice se 1é¢ba neustale vyviji. Participant 2 udava: ,,Uz ted’ viastné to je videt,
Ze tam md jenom malou jizvicku a Ze to mad fakt jako asi uspéch.*

Pro c¢ast rodicii predstavovala operace ditéte obrovsky stres. Na pocatku jsou rodice
hlavnimi aktéry, ktefi celou situaci vnimaji a prozivaji, kdezto miminka celou situaci zvladaji
daleko 1épe a piizpisobuji se novym podminkam. Participant 4 pfidava: ,,Jako u téch upiné
malinkatych déti se jenom my maminky stresujeme a jak rika pani primdrka, decko to zviada

uplné v pohode, jo. Oni ho zoperuji a oni pak se nauci sat z té lahvicky.... TakZe u téch malych
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déticek to probihd takhle lip, no. Potom vidime, co nds cekd jesté dal.“ Cim je dité stari, tak
zaCind vnimat vétsi strach a bolest, které se vazou k operaci, tato skute¢nost neptida ani
na psychice rodi¢e. Participant 4 to potvrzuje: ,,Ja jsem ivala, ja jsem brecela celou noc prosté,
jo. Vysvétlujte mu, Ze to jako potiebuje. U téch déti, prece jsou to jeste déti, ony to nechapou.
Nevidi to jak my. Ony vidi, Ze jim nékdo déla zle.*

Dale bychom chtéli uvést zkuSenosti a pocity vybranych rodict, jez se vaZzou primarné
ke vcasné primarni operaci rtu ditéte. Pro participanta 2 bylo obtizné odlouc¢eni od dceroy
pti hospitalizaci po chirurgickém zakroku. ,,Jsme viastné rodili v X (uvadi mésto porodnice)
a prejizdeli jsme do Brna na tu operaci. Tam jsem byla prekvapena z toho vseho. Viastné
V te porodnici jsem ji méla u sebe kazdy den, ale potom v tom Brné, tam méli jenom ctyri lizka
pro matky. Ze zacdtku jsem tam byla, ale potom, 10 bylo v pribéhu toho pobytu, tam prosté
prijel pripad, kdy matka kojila a my jsme viastne na umélé strave, takze ja jsem se musela
prestéhovat na ubytovau. To byl pro mé takovy Sok jako v tom, Ze jsem myslela, Ze v tomto
uz treba ty nemocnice funguji jinak, zZe tam jako z psychologického hlediska, zZe jakoze
odlouceni. Mohla jsem za ni pres den chodit, ale na noc jsem byla jinde, ale i tak, jakoze tady
toto pro mé bylo jako celkem Sok, Ze jsem tady s timto vitbec nepocitala, ale nemélo to jako
vitbec vliv na uroven té lékarské péce, to zase ne. Spis t0 pro mé bylo takové tézké se s tim
vyrovnat.© Obdobny pocit spojeny s odlou¢enim prozival i participant 4. ,,Oni mi Fekli, Ze z X
(uvadi mésto bydlisté) do Brna pojedu, porodim, z porodnice mé pievezou s ditétem do détské
nemocnice, ktera je jinde nez na Cernopolni. Dopadlo to tak, Ze po ctyfech dnech mi iekli,
rozlucte se s miminkem, pirevazime ho do nemocnice. Vy za nim miizete az za dva dny. Ja jsem
se z toho uplné zhroutila, protoze manzel spal prost¢ v X (uvadi mésto bydlisté), asi 40
kilometru po nocni. Ja tam sedéla rozkuchana na chodbé, ubrecena, takze prijela si nastésti
pro syna (uvadi jméno star§iho syna) pani primadrka z détské jipky, a kdyz mé vidéla, tak se nade
mnou smilovala a vzala i mé, takze jsem tam s nim mohla byt viastné jako kdyby od zacatku.
odebrdno hned po narozeni a bylo odvezeno do specializovanéj$i nemocnice kvuli
komplikacim, které se u syna vyskytly. ,,Nejtézsi za mé, to potom manzelka by se musela
vyjadrit, byl asi ten prvni tyden, Ze maminky vétsinou porodi a jsou dva, tri dny v nemocnici
a potom jdou domiu. Manzelka porodila a kluka odvezli do jiné nemocnice behem piil hodiny,
takze jak se probrala z anestezie, tak uz diteé nevidela a manzelka vidéla poprvé své dite az paty
den, takze to mi prislo jako... Muselo to byt, neslo to udélat jinak, ale prislo mi to tak néjak lito,
Ze to neslo udeélat jinak jakoby v ramci téch zdravotnickych zarizeni, protoze my jsme méli

domluvené, Ze po porodu bude s nami a pak ho prevezou do Brna, ale nestalo se tak, protoze
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kdyz se v nasi nemocnici maly narodil, tak mistni pani doktorka nam rekla uprimne, Ze ten
pripad tady nezvladnou. To ne, Ze by nebyli kompetentni, ale byly tam dalsi komplikace... Pro¢
to tady zduraziuju, Ze to bychom si prali udélat jinak, ale nemyslim si, Ze by to byla chyba
zdravotniho zarizeni ani péce. “ Nejedna se o komplikaci spojenou pifimo s rozstépem ditéte,
ale poukazujeme na dulezitost pfitomnosti matky s ditétem.

Mimo jiné participant 8 mél velmi pfijemnou zkuSenost s navdzanim novych vztaht
s personalem pii hospitalizaci v nemocnici, na kterou dodnes rad vzpomina. ,,Hodné nas
ovlivnilo v dobrém slova smyslu, kdyz jsme byli na té operaci. Byli jsme tyden v Praze
od pondeli do patku a pres ten vikend viastne jsme byli na jipce. Tam jsou tak uzasné sestricky
a uzasnd stanicni sestiicka, Ze prosté jak se mu vénovala. V té dobé byl jesté v uvozovkach
miminkovsky, détsky, a jak ta to s nim uméla, tak on prosté na to do tedka vzpomina, a i dodnes
se za ni stavujeme ji pozdravit a on se k ni bezi pomazlit.*

ObtiZe s krmenim

Dalsi kategorie, které se zabyvaji konkrétnimi obtizemi spojenymi s orofacialnim
rozstépem ditéte, jsou velmi individualni vzhledem k potfebam ditéte a také zkuSenostem
rodici. Kazdé dit€ s rozSt€épem mize mit jiny klinicky pribéh s odliSnymi obtizemi. Také
vzhledem k véku ditéte je pro kazdého rodice jina oblast péce aktualné dulezita. Dalsi naro¢nou
oblasti pro rodi¢e hlavné po psychické strance jsou obtize spojené s krmenim.

Na zédkladé anatomickych zmén orofacialni oblasti maji pfevazné déti s roz§tépem patra
obtize se sanim z prsu, a to z divodu nevytvoreni adekvatniho podtlaku. Matky jsou ¢astokrat
nuceny krmit dit¢ umelou vyzivou. Ve vétsing piipadl se nechtély vzdat krmeni matefskym
mlékem a mléko odstiikavaly, coz bylo pro matku mnohdy velmi naro¢né. Participant 5 to
potvrzuje. ,,Z pocdtku nerikam, Ze to bylo snadné, to urcité ne, bylo to komplikované i s néjakym
odsavanim materského mléka, odstrikavanim. Nakonec jsem byla schopna syna i kojit, ale bylo
to ndrocné tohle vsechno zorganizovat.“ Participant 7 popisuje komplikace spojené
s odsavanim mléka v porovnani s krmenim umélou vyzivou: ,,Snazila jsem se a rok jsem mu
odsavala mléko. To je komplikace péce o syna, nemiize byt kojen nebo ve veétsinée pripadu. Ti,
co maji rozstep patra, tak nemiizou byt kojeni, takze potom zalezi, no. Kdybych zvolila variantu
umélého mléka, tak je to Vv podstaté na pohodu, ze jo. Miizu jit kamkoliv s tim ditétem
nebo v podstate uz to neni komplikace takova, ale tim, Ze sama jsem si upletla bi¢ a chtéla jsem
nekojila, tak to az takovy problém neni.* Nemoznost kojit dité¢ matefskym mlékem muze
vzbuzovat u matky pocit neuspéchu a selhani. Také participant 3 popisuje obtize spojené

s krmenim. ,Jedna z teZkosti byla, Ze maly nebyl schopny kojit, protoze nesal, takze manzelka
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méla odsavacku na materské miéko. Teda pokud miizu mluvit za ni, tak ji se to nevedlo. To bylo
opravdu po hodiné odsdavani bylo v ramci mililitrii. Dvé deci uz bylo, Ze se to povedlo hodné
toho mlicka. My jsme bohuzel brzo museli prejit na umélou stravu, protoze odsdavackou cerpat
dostatek materského mléka nebylo realné.*

U déti, u kterych se zjistil orofacialni rozstép az postnatalné, se také vyskytovaly obtize
s kojenim. Po zjisténi diagndzy si rodice uvédomili diivod neuspéchu kojeni. ,,Ted’ kdyz to
clovek vidi zpétne, jak mu ani neslo sdt, pro¢ mu neslo sat a bylo to tak, jakoze nepribyval
a vypadalo to, zZe uz se budeme dokrmovat lahvickou, a to ja jsem se toho nechtéla furt vzdat.*
Nasledné¢ participant 8 kontaktoval lakta¢ni poradkyni, ktera mu pomohla s vhodnym vybérem
savicky na krmeni.

Castokrat u rodi¢t pievladal strach z krmeni z diivodu &astych aspiraci potravy béhem
krmeni. Participant 3 uvedl: ,,On do piil roku, nez mél zacelené horni patro, tak mél tendence
se zakuckavat, ale ted nemyslim zakuckdvat tak jemné, jak to zni, ale mu zaskocilo takovym
stylem, Ze parkrat to bylo, Ze jsme ho museli otocit, protrepat, poklepat. Nekdy dokonce pri
lezeni na zadech se zadusil viastni slinou. Nereknu zadusil, dejme tomu hodné zakuckal. On
opravdu mél tendenci vdechovat tu potravu.* Participant 10 ptidal: ,,Ono je to vzdycky takovy
stres, aby clovek néco nepokazil, aby potom tieba to jidlo se ji nedostalo pravé do té diry, kterou
ma, kde ma ten rozstep, takze abychom ji neublizili. Z toho ja mam obavu, ale ono je dulezité
se asi od toho oprostit, protoze jinak bych neudélala nic.*

Rodi¢e mohli nalézt rady o krmeni u rtiznych zdrojii — napf. rozSt€pova centra poskytuji
telefonickou podporu rodi¢im. Participant 1 se bohuzel dozvédél o této moznosti az poté,
co jiz sluzby nepotieboval. ,,Sestiicka z centra se jako ptala, jestli potirebujeme s ne¢im poradit
jako s jidlem, cokoliv, takze jsem vlastné jakoby po ¢trndcti dnech od porodu nebo od toho,
co jsem byla doma, takze tii tydny mél, tak jsem zjistila, Ze oni viastné jako poskytuji telefonni
Jjako néjakou poradenskou péci, jakoze by mi poradili, co mu mam dat za savicku na mléko
a podobné jo a co a jak, ale to uz jsme v téch trech tydnech nepotrebovali, takze...“ Nékteré
matky kontaktovaly lakta¢ni poradkyni. To potvrzuje participant 4. ,,Nasla jsem si laktacni
poradkyni, takze kdyz jsem ji rekla, Ze cekam dité s rozstépem, tak prosté, nez jsem se vrdtila
Z porodnice, vsecko to mela domluvené — Habrmanovu savicku, odsdvacku, takZe viastné jsem
si to takhle zaridila, Ze jsem méla vSechno a mohla jsem se postarat.* Rodi¢e dale nalézali rtizna
doporudeni napt. na facebookych strankach Stastného tsmévu, z. s., kde ostatni rodice sdileli
své zkuSenosti. Participant 4 byl vynalézavy a nasel si vlastni techniku, aby se pti krmeni jidlo

nedostavalo ditéti do dutiny nosni. ,,Takze ja jsem si nasia svoji techniku, kterou mi nikdo
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neporadil. Tak jsme mu vzdycky pres dudlik, zZe ja jsem dala IZicku jidla, zacpala dudlikem a on
to spolkl, takze jsme krmili s dudlikem.*

Pouzivani nostril

Dalsi Casto zmifovanou tézkosti v péc¢i o dité je zavadéni nostril, které byva pro déti
v nékterych piipadech bolestivé. Participant 3 udaval: ,,On se velmi branil, vzpiral, plakal
a nékdy kdyz jsme ty nostrilky strcili do nosiku, tak i byly potom snopliky od krve. Nechci Fict,
Ze bychom ho zranili, ale drazdilo ho to az do krve a opravdu to je véc, se kterou jsme hodné
bojovali. Jeden drzel hlavicku, rucicky a druhy cpal do nosiku nostrilky. To bylo pro mé hodné
tezké. S ohledem na to, Ze jsme védeéli, ze mu ublizujeme.* Pro participanta 2 bylo ze zacatku
zavadéni nostril do nosu dcery také tezké: ,,JakozZe musi mald nosit tieba nostrilky, tak to byl
asi takovy problém ze zacatku nasazovat, ale uz to bere v pohodé.*

Foniatricka péce / ORL péce

Jedinci s orofacialnim roz§tépem mohou trpét Castymi zanéty stiedousi. V nékterych
piipadech je nutné zavést skrz bubinek do stfedniho ucha ventila¢ni trubicky. Pro rodinu
participanta 3 piedstavovala foniatrickd/ORL péce zatéz, ktera s sebou nesla dva chirurgicke
zakroky. ,,Jedind vada, ktera se k tomu pridava a s tou my jsme bojovali dost dlouho, ted uz ne,
Jje, Ze on ma tekutinu ve stredousi mezi Eustachovou trubici a ona mu pravidelné jakoby ucpava
bubinek a zhorsuje mu sluchové viastnosti. My bychom to neresili, kdyby nas doktor z ORL
nepostrasil, Ze U bubinku miiZe dojit ke sristu, zjizveni, degeneraci a v nejhorsSim miize diky
podtlaku pririist jakoby potom k tém nizsim strukturam, Ze by ten bubinek mohl byt poSkozeny
nezvratné... Bohuzel, ale dvakrat jsme museli pristoupit k tomu, Ze dostal ventrikuldarni trubicky
do bubinku. Ma dva dveé operace, které souvisely pouze s ORL.* Participant 4 popisoval detailné
obtize spojené se sluchovym analyzatorem a jak se stav ditéte odrazel na rodi¢ové psychickém
rozpolozeni. ,,U mladsiho syna od dvou do dvou a piil let mél neustale zanéty usi. On mél
za sedm mésicu Sestkrat antibiotika. Ja uz jsem jenom brecela. Ja jsem volala manzelovi do
prace, Ze prosté celou noc probrecel, Ze ho boli usi. Ja jsem mu jenom zavolala a rozbrecela
se, protoze uz jsem neméla na to silu.“ Nakonec po planované kontrole v rozstépovém centru
v Brné€ bylo indikovano zavedeni ventilacnich trubicek.

Ortodonticka 1écba

Stomatologicka a ortodontickd 1écba nebyla moc zminovanou polozkou vzhledem
ke kvalité zivota rodiny. Domnivame se, Ze je to z toho dlivodu, ze vétSina participanti
prozatim nemusela feSit ortodoncii. Dva rodi¢e popisuji své osobni zkuSenosti. Obtize
s chrupem byly psychicky naro¢né jak pro samotné jedince s orofacialnim rozstépem, tak pro

jejich rodice. Participant 4 uvedl: ,,Dité vam pordd jenom breci, breci, nechce jist a vy s tim
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chodite k zubarce. Tedka tam byla treba pani v cekdrné, a kdyz ten syn (uvadi jméno syna)
strasné plakal, jak mu tam oSetrovala zoubky, tak mé v 1€ éekdarné normalné vynadala, Ze trapim
dité, jakd jsem hnusnéd matka. Moje mama chodila se mnou jako psychicka opora, protoze ja uz
jsem to nedévala, ja jsem se hroutila.* Syn participanta 8 potfeboval pii extrakci zubi ¢i jinych
stomatologickych zakrokli podporu od rodinnych pftislusnikd. ,,Nejvice asi oviiviiuji syna
(uvadi jméno syna) asi ty zoubky. Minuly tyden jsme byli na tahdani posledni pétky stolicky,
kterd vlastné byla zdrava, ale potrebovala jit pryc, aby se to mohlo resit rovndtky na stalé zuby.
Bylo to takovy, zZe potiebuje podporu od manzela od tatky, Ze jo a od starsich bratri, kdyz tam
mél jet, tak telefonoval se starsim bratrem, aby ho podporil, aby to néjak psychicky dokazal. To
bylo pro néj jako hodné tézky no.*

Logopedicka intervence

Rodice dale ¢asto uvadi logopedickou péci, ktera je pro né stézejni v 1ékaiské péci
0 dité s orofacialnim rozs§tépem. Participantovi 1 pfijde Skoda, Ze orofacialni rozstép ovliviiuje
fe¢ ditéte a nebyt toho, tak by nechtéla, aby syn podstoupil operaci patra. ,,Tedka si Fikam
skoda, ze to tak pitomé ovlivituje tu rec, protoze on je jinak plné funkcni. Chce jist sam, prosté
jako v kusech treba jako na kasickach a tak. Na Izicku vSechno jako bandn, maso, rohlik, prosté
vSechno vali a fakt jako nebyt té reci, tak by nebyl pro mé ani jako ditvod k operaci patra.”
Tézkosti pti logopedické intervenci detailné popisuje napft. participant 3. Hlavni motivaci je,
aby byla fe¢ syna srozumitelna okoli. Rodi¢ popisuje strach z toho, ze mu ostatni nebudou
rozumé&t, coz by ho mohlo limitovat v zaclenovani v kolektivu. ,,Moc se bojim toho, Ze bude
trochu stranou kolektivu, Ze se bude hiire socializovat. No a vite, Fika se, Ze déti v prvni tridé
Jjsou zlé a kazdou vadu vam vycitaji... Motivace je, aby opravdu nemél socialni potize hlavné
v té prvni tride.

Participant 9 mé&l obtize s nalezenim Kklinického logopeda pro syna. Setkal se
s odmitnutim pfijeti do logopedické péce z toho diivodu, Ze se klinicky logoped nespecializuje
na rozStépové vady. ,,Co vidim jako problém, je jeste i ten, Ze z té logopedické stranky, ze ne
kazdy logoped chce vzit rozstépového pacienta s oditvodnénim toho, Ze to proste neni jeho
specializace, Ze to nedela... Setkala jsem se s tim a nejsem jedina maminka.“

Cast rodi¢t pocituje neuplnost informaci o zahajeni a priibdhu logopedické péce.
Rodi€ 6, jehoz syn ma dva a pul roku, se pozastavuje nad pravidelnosti navstév u klinického
logopeda. ,,Co se tyce tieba logopedie, tak si myslim nebo prosté nemam uplné informace,
co nds cekda, co musi umét. Sice mame logopedku, prisla mi jako fajn, ale nevim, jestli je to
dostatecné nebo ne, ale objednava si nds po trech mésicich... Zase jina maminka, co jsem s ni

v kontaktu, tak ti chodi co tyden, takzZe asi to je od logopeda a o tom pristupu vsech, co je dobré,
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to nevim.“ Nékteti z participantt s détmi ve véku okolo dvou let se doptavali autorky prace na
dobu, ktera je vhodna pro zahajeni logopedické intervence, jelikoz nebyli blize informovani.
Participant 7 k tomu je$té uvadi: ,,MozZnd asi to, Ze tieba jsme ani nebyli informovani o tom,
Ze treba toho logopeda mame vyhledat treba hned brzo po narozeni.*

Ne kazdy rodi¢ mél dobré zkuSenosti s logopedickou péci. Konkrétné participant 4
detailn€ popisoval pfistup klinické logopedky, ktery byl pro jeji syny s orofacidlnim rozstépem,
nevhodny. Byly vyuzity metody, které nebraly v potaz anatomické struktury déti s roz$tépem.
. Moje zkusenost z logopedie je jako naprosto tragickd, jo. Pani logopedka nebyla zIa, ale jak
to na to dité pusobi, kdyz sedi pred zrcadlem a ona ho takhle mackala (ukazuje stlaceni rtit mezi
prsty na protruzi rtd). ,Rekni to C.* Tedka to C neznélo, protoze ma ten obrdceny skus a nema
zuby. To bylo proste za mé velky zklamani. A tak jsem rada prosté, Ze se najde nékdo, kdo bude
tem détem jakoby vic rozumét... Nejvic meé prosté zklamdavalo vidycky to, jak ona, at to zni
a mu to neznélo, protoZe prosté to nejde... Ona si to nejspis neuvédomovala, Ze tam ten rozdil
je. Brala ho jako ty ostatni déti a tam to viastné nefungovalo, no.“ Nasledn¢ piesli k logopedovi

ve Skolstvi, ktery mél praxi s kombinovanym postiZzenim.

5.2.4 Socialni aspekty

Dalsi témata, ktera vyplynula z rozhovort, jsou mezilidské vztahy, pfijmuti a reakce
rodiny a blizkych ¢i kontakt s rodinami s ditétem s orofacialnim rozstépem, coz jsme ptifadili
do socialni oblasti.

Vztahy v rodiné

Vztahy v rodiné dle participantii nepodlehly zadnym zménam. Rodi¢ 1 k tomu uvadi:
wJako v tom smyslu rozhodné zadné jako rozchazeni.* Naopak byla rodina pro rodice ditéte
oporou, na kterou se mohli v piipadé pomoci obratit. Rodi¢ 4 tvrdi: ,,Potom, co se tyka okoli,
tak samoziejmé rodina bez problémii, v§ichni mi pomahali, vsechno Slo jak po dratkach.*

Participant 3 na poc¢atku pocit'oval strach z hlidani ditéte prarodici z diivodu obtizi ditéte
napt. pti krmeni. ,,Néjakou dobu jsme se trosku obavali, aby treba prespal u babicek nebo tak,
kdyz byl uplné nejmensi miminko, ale nakonec si myslim, ze celkem brzo travil prvni noc
U babicek a zvladlo se to, takze jsme se prestali bat.*

Vyrovnavani se s diagnézou a reakce rodiny a blizkych

Stejné jako rodice ditéte, tak i prarodice se postupné vyrovnavaji s vadou ditéte. Rodice
se shoduji, ze u prarodi¢ii nebyly obtize s pfijmutim diagnézy. Participant 1 naznadil,

ze prarodice ditéte prochazeli postupné zakladnimi fazemi vyrovnavani se s postizenim (viz
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kapitola 3.3.1 Rodina s ditétem s orofacialnim rozstépem). Prarodi¢e méli snahu pomoci.
,,Takovéhle jakoze by nékdo neumél prijmout tu diagnozu, tak to ne. To nenastalo. Samoziejme
Jjako ta nejblizsi rodina si prosla takovou tou klasickou, jak jsou faze toho smirovani, jak jsme
Si 1 my prosli, tak | ta rodina si prochdzela. Shanéli kontakty na to centrum, jestli tam nékdo
nekoho nezna...“ V pribéhu t€hotenstvi participanta 9, méla rodina strach, aby narozeni ditéte
s orofacialnim roz§tépem neohrozilo stavajici chod domacnosti. Jejich reakce se v pribéhu ¢asu
zménila a nasledné dité ptijali velmi dobte. ,,Vsichni syna prijali moc hezky, ale nez se narodil,
tak to nebylo uplné jednoduché, protoze urcita cdst rodiny nebo vlastné vsichni asi, ted’ to
vidim, Ze méli strach 0 to, aby tim, Ze uz mame starsiho syna, aby to néjak nenarusilo chod nasi
rodiny jako dosavadni, ale nebylo to uplné jednoduché.“ Pro rodice 5 bylo té€zké informovat
rodinu o problematice rozs§tépt. Prarodice méli potiebu stejné jako rodiCe mit odpovédi
na jednotlivé otazky tykajici se napt. vzniku orofacialniho rozstépu ¢i péce o dité s rozstépem.
»Mozna bylo docela ndrocné to vysvetlovat rodiné, ne vzdalenéjsi, ale prosté mym rodiciim
nebo babickam obecné. Samoziejmé se mé vSichni ptali, co to je teda za véc, co se s tim bude
delat, co se stalo, takze porad takové to kolecko tech otazek dohromady, co bude. Hlavné
babicky se porad ptaji, co bude, no. My jim tak stale rikame, Ze jsme radi, Ze je prosté zdravy.
Tady béha a sméje se, jako kdyby nic, a je ndm jasné, Ze néjakym rovndatkiim nebo nécemu se
nevyhne a moznd i néjakym potizim s mluvenim.*

Nekteti rodice se setkali s nediivérou prarodicii pii zjistovani diagnozy. Participant 8,
jehoz jeho synovi zjistili orofacialni rozstép postnatalné, se setkal s tim, Ze prarodice neverili
informacim o diagndze ditéte, které byly sdéleny rodici, a §li se sami informovat za ORL
I¢katem, ktery zjistil orofacidlni rozs$tép. Tato situace byla participantovi 8 nepiijemna.
»Neverilimi, Ze jim jakoby rikam, zZe to tak je, az kdyz jim to pan doktor vysvétlit, tak asi k nému
vzhlizeli, Ze to tak tedy opravdu je, ale kdyz jsem jim to Fikala ja, tak prosté mé vitbec nebrali,
Ze bych méla pravdu... Na druhou stranu beru to tak, Ze méli strach o vnoucka nebo prosté, zZe
to brali asi takhle, no.” Participant 3 narazil na nesouhlas prarodi¢e s umisténim syna
do ptedskolniho zatizeni. ,,On musel navstévovat détskou skupinku a v té skupince mél deti,
které vsechny meély vyvojovou vadu nebo skoro vsechny. Moje mamka vekla, Ze by nechtéla,
aby dité chodilo do tridy, kde jsou tézce postizeni. On tam mél opravdu lezici a imobilni, byly
tam tezké DMO a tak. Tehdy ja jsem rekl, Ze to urcité neuskodi, nevadi a zvlddIo se to perfekmeé.
Opravdu si myslim, Ze mu to spis pomohlo, Ze rok chodil do tridy s tézce postizenymi detmi.*

Sourozenci déti s orofacialnim roz§tépem

Role sourozence ditéte s jakymkoliv postizenim piedstavuje pro sourozence urcitou

zatéz. Sest participantii z naseho vyzkumného vzorku méa dvé a vice déti. Nikdo z nich neuvadi,
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ze by byl naruSen vztah mezi sourozenci ¢i by intaktni sourozenec nedokdzal pfijmout dité
s orofacidlnim rozs$tépem. Participant 8 udava: ,,Kdyz to reknu blbé, vyrovnali se s tim dobre,
prijmuli to dobre i tim, Ze je nejmladsi a ma starsi bratry o trindct a piil a 0 deset let.”

Kontakt s rodinami s ditétem s orofacialnim roz$tépem

S touto kategorii ¢aste¢né souvisi i tvrzeni 5 z dotazniku Index rodi¢ovského oc¢ekavani
zdravotnich potieb ditéte. N&ktefi rodic¢e meli potfebu komunikovat s ostatnimi rodi¢i s détmi
se stejnou vadou, nékteti ale nikoliv. Vétsinou participanti navazali kontakt az po narozeni
ditéte. Participant 4 popisuje navazani silného ptatelstvi pii hospitalizaci ve fakultni nemocnici.
~Potom vlastné az po narozeni starsiho syna (uvadi jméno ditéte), tak jsem se viastné primo
v té fakultni nemocnici setkala s maminkou a vlastné zacalo pratelstvi, které trva dodnes.

Pravidelné schazeni rodin s détmi s orofacidlnim rozs$tépem zacalo vice probihat
pii zaloZeni neziskové organizace Stastny usmév, z. s. Participant 4 dodava: ,,Potom dalsi
komunikace s témi rodici byla az troSicku zacal vic fungovat ten Stastny vismév, takze teprve
az po par letech, to uz bylo starsimu synovi (uvadi jméno ditéte) néjak ctyri, pét let, kdy jsme
se viastné zacali setkavat a rozjelo se to jakoby takhle vic, no.“ Neziskova organizace nyni
porada kazdoro¢ni setkani rodin. Nekteii rodice uvadi, ze se setkani zacastnili, aby jejich dité
vid¢€lo, ze i jiné déti mohou mit stejné ¢i podobné obtize. Participant 10 udal: ,,Ted’ jsme byli
viastné v téch Vizovicich na podzim poprvé, aby vlastné dcera vidéla, Ze jsou i jiny deéti
s roz§tépy.* Participant 3 vi o moZnosti potkat se dal§imi rodinami, ale nepocitoval potiebu se
s nimi setkat. ,,Méli jsme moznost kazdorocné se setkavat s témi rodicl. Skutecné miizu za sebe
Fict, Ze jsme necitili néjakou potrebu. Jediny duvod, ktery jsme si Fikali s manzelkou,
ale nakonec jsme zjistili, Ze ani ten neni nutny, je, aby si maly uvédomil, Ze i jiné déti miizou mit

Jjako ten rozstép, ze by videl i nékoho jiného tady s touhle vadou.*

5.2.5 Finan¢ni zatéz

Péce o dité s orofacialnim rozstépem muiize predstavovat vyssi financni zatéz pro rodinu.
OvSem vétSina participantt se shoduje, Ze jejich kvalita zivota nebyla finanéné zasadné
ovlivnéna. Participant 9 to potvrzuje: ,.Zaplat’ panbith nds to nijak neomezilo financné nebo
nijak zasadné financné nezasahlo...“ N&kteti rodice uvadi jednotlivé polozky, jez bylo nutné
specialné koupit, bliZe je popisujeme nize. Dva participanti pocitovali finan¢ni naro¢nost péce
o dité. Rodi€ 4 napt. tvrdi: ,,ZatéZuje nas to viastné jak financné, protoze doprava i néco stoji,

a z druhé strany vlastné nemam uplné vstiicného zaméstnavatele.*
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Rodi¢ 3 zminuje, ze v piipadé nakladu se nejednalo o velké investice. Rodice 2 a 9
dodavaji, ze v ptipadé rodiny S nizkymi piijmy by vSak tyto ¢astky mohly byt zasadni pro jejich
rodinny rozpocet. Participant 2 uvedl: ,,...ale mozna tieba jsou rodiny, které jSou s rozpoctem
Jjako tésnéjsi, protoze prece jenom, kdyz se to miminko narodi, tak téch véci, co se porizuje, je
fakt jako spoustu, jako kocdrek a vsechno. Tady toto byly naklady navic, se kteryma jsme teda
Jjako moc nepocitali, ale prisly.” Participant 9 udava: ,Kdyz si potom vezmu, Ze jsou rodiny, kdy
tohle to miminko se jim proste miize narodit jako ctvrty i jako prvni a je to néjaka nizkoprijmova
rodina, prosté normalni maminka s tatinkem, tak to mi prijde jako hrozné.”

Savi¢ky pro prijem mléka, uméla vyziva, dudliky

V ptipadé zasazeni patra mohou mit miminka obtize s kojenim. Maminky si mohou
poridit odsédvacky mléka a dité prikrmovat matetskym mlékem. V nékterych ptipadech vSak
musi byt dité vyzivovano umélou stravou s vyuzitim specialnich savi¢ek. Rodi¢ 1 mél obtize
s vyhledanim savicky ¢i dudliku, ktery by byl vhodny pro syna. ,.Viastné hodné penéz mé ve
finale jako vyslo to hledani téch savicek nebo dudlikii, nez si zvykl na dudlik za 50 korun
z Rossmannu... Vzhledem k tomu, Ze jsem nekojila a neodsavala jsem natolik, Ze bych ho jako
pokryla celou tu dobu, tak samozrejmé mléko.“ Rodi¢ 9 také uvadi finan¢ni zatéz zptisobenou
nakoupenim specidlnich pomitcek, které dité pottebovalo. Také poukézal na predpokladanou
¢astku vydaju. ,,Spocitali jsme si to v tehotenstvi, protoze jsem mu chtéla davat materské mléko,
tak jsme si koupili i odsdvacku a ja nevim co vsecko, néjaké ty pomiicky a tak dale, tak jsme
pocitali s dvaceti tisici navic. Jenom na to, aby to dité bylo, takze ty specidlni lahvicky a nevim,
co vSechno proste.*

Nostrily

Po primarni operaci rtu a operaci nosu plasticky chirurg mize doporuéit noSeni nostril
pro Gpravu nosu, které maji né€kolik velikosti. Rodi¢e déti, kterych se uzivani nostril tyka, se
vét§inou pozastavovali nad jejich cenou. Participant 4 to potvrzuje: ,,Po narozeni viastné, kdyz
deti nosi ty nostrilky, tak to je strasné drahé. Ty stoji tisice a tisice a musime si vSechno platit.
Participant 7 s tim souhlasi: ,,Potom financné jediné, co asi je tak ty nostrilky, coz taky upiné
nechapu. Je to gumova malinkatd véc, kterd kdyby se dala néjak treba pres pojistovnu, nemusi
mit kazdy téch pét velikosti... Jo, ale kdyz se syn narodil, tak stdly dva tisice devet set a za rok
staly pet tisic? My jsme méli teda ctyri velikosti, je fakt, Ze ja jsem ani jedny nekupovala nové.

Rodi¢e poukazuji na to, Ze tato ,,pomucka“ neni proplacena z vetejného zdravotniho
pojisténi a ze by tuto moznost uvitali. Participant 5 uvadi: ,.Snazili jsme se treba i na pojistovné
ptat. Oni nam furt jako rikali, Ze to neni pomiicka a zZe prave tim, Ze je to kosmetické, tak zZe to

pojistovna neproplaci, coz nam prislo jako usmévné.* Participant 9 dale dodava: ,,Musim rict,
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Ze treba ty, my jim rFikame tycinky, ale ty nostrilky do toho nosu, jako platit za tak malinkatou
vec Ctyri a pil tisice dneska a pojistovna na to neprispiva viibec nic, je nehoraznost.*

Nektefti participanti dale dopliuji, Ze je mozné je koupit za levnéjsi cenu, a to napft. pres
webové stranky Stastného ismévu z. s. nebo pres jejich Facebook, kde je rodi¢e pouzité
prodavaji ¢i daruji. To uvadi i participant 2: ,,Treba ty nostrilky, jakozZe je bazarek prave pres
ty stranky Stastny iismév, takze by se daly poridit po nékom a ta cena by byla nizsi.* Participant
9 ktomu uvedl: ,,Zaplat’ panbiih, existuji facebookové stranky, kde ty maminky si zdroven
vypomahaji, takze jsme taky i darovali a ja nevim, co vsechno, ale je to strasny. Mam z toho
uplné husi kuzi.« Participant 7 tvrdi: ,,My jsme si to na tom, na té skupince si to takhle maminky
mezi sebou prodavaji a daruji a riizné, a takze jsme za to tolik nezaplatili.”

Rodi¢ 7 zminuje, Ze by bylo vhodné, kdyby se daly nostrily pujcovat. Pajéovani by
mohlo usnadnit finanéni zatéz rodiny. ,,Kdyby se to dalo kolovat i pres ten Stastny tismév nebo
pres néco takového, tak by to nebylo uplnée spatné, protoze ja je vratim. No dobre, byla by tam
néjakd zaloha, ale ja je vratim zpdtky a ony jsou sice znicitelné, ale normdlnim pouzZivanim ne.*

Ortodontické aparaty

Ceny ortodontickych aparata pro tpravu anomalii skusu mohou zasahnout do rozpo¢tu
rodiny. Pouze dva participanti zminili finan¢ni naro¢nost aparatd. Domnivame se, Ze vétSina
participantti zatim neni v takové fazi Iékatské péce, aby tato problematika pro né byla aktualni,
a proto pro né nebyla protazim dtlezita. Pouze rodi¢ 5 pfemysli o budouci tthradé ortodontické
péce: ,,Ted’ si tak jako délame srandu, ze musime synovi Setrit na zuby, az mu to budou néjak
spravovat, tak abychom méli tieba koupit nové zuby, ale tak to je otdzka, nevim, pomérné
dlouhé doby.«

Doprava do rozstépového centra

Casto zmifiovanou polozkou byly déale pravidelné cesty do centra a placeni dopravy.
Jelikoz se centra nachéazi v Brné a v Praze, tak pro rodice, kteti nebydli v blizkosti mést, mtize
dojizdéni pfedstavovat dal$i vydaje. Napt. participant 9 uvadi: ,,Hlavné co je tech ndakladii jesté
navic, ne jenom dojizdeni za téma doktory. Ted samoziejmé ano, skoro kazdy md automobil,
ale stejné je to prosté... J, kdyz to vezmu, tak my mdame doktora kazdy mésic a prosté jenom
tahle ta stranka dojizdéni za doktory. Neni to otazka roku, neni to otazka dvou, neni to otazka
t, ale je to otdzka minimdlné plus minus osmndcti, dvaceti let. Participant 4 pridava: ,,Z X
(uvadi mésto bydliste¢) do Ostravy (mésto, kam dojizdi na ortodoncii) mé ta jedna jizda vyjde
na 300 korun. Jelikoz délam za skoro minimdini mzdu, takZe vV tomto pripadé je to pro nds

narocné, kdyz takhle musime dojizdet.*
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Rodi¢ 7 dopliuje, Ze se pies praktického lékaie pro déti a dorost da vyftidit Uhrada
nakladti za dopravu zdravotni pojistovnou. ,,Navstevy k doktortim do Prahy byly financné
ndrocné, coz ale na to se da domluvit u pediatricky cestdk.” Dale uvadi, ze informace
o proplaceni nejsou b&zné pro rodi¢e dostupné. ,,Coz si myslim, ano, coz je taky informace,
ktera bézi podpultove v podstate. Jako to vam nikdo nepovi. Ano, nam to doktorka nabidla
sama, ale ja uz jsem méla tu informaci ze skupiny, Ze je moznost si rict o cestdak a ten je
potvrzeny, ktery je vraceny. To urcite pékné pokryje cestu i to parkovani tieba v Motole, Ze to
nestoji mdlo, ze jo.*“ Bylo by vhodné, aby tuto informaci o proplaceni dopravy méli vSichni

rodiCe ¢i pecujici o dité s orofacidlnim rozstépem.
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6 Diskuze

Diskuze je ¢lenéna do nékolika Casti. Prvni ¢ast je zaméfena na zodpovézeni
vyzkumnych otdzek na zdkladé zjisténych vysledki. Pokud je to mozné, jsou vysledky
porovnany se zahrani¢nimi studiemi na téma kvality zivota rodiny s ditétem s orofacialnim
roz§tépem. Druha ¢ast se zabyva limity studie, které mohly vzniknout v pribéhu vyzkumného

Setfeni, a posledni ¢ast je vénovana doporuceni pro praxi.

6.1 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

Diskuze se zamétuje na zhodnoceni vysledki vyzkumného Setfeni. Hlavnim cilem této
prace bylo analyzovat faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim
roz§tépem. Data byla ziskdna pomoci rozhovoru s rodi¢i, kteti maji dité s orofacialnim
roz§tépem, a dotaznikt.. Nasledné jsme popsali jednotlivé aspekty a pomoci nich jsme mohli
zodpovédét na vyzkumné otazky, které byly na pocatku polozeny. Vysledky nelze
generalizovat z diivodu niz§iho poctu participantd.

VOL1: ,Jaké faktory maji viiv na kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacidalnim rozstépem
Z pohledu rodice?*

Na zakladé rozhovort jsme vymezili oblasti, které rodi¢e nejéastéji zminovali pii otazce
zaméfené na vnimani jejich kvality zivota, coZ je blize rozebrano v podkapitole 5.2 Analyza
rozhovori. Jedna se 0: psychické aspekty, informovanost rodi¢ti o problematice orofacialnich
roz$tépi, lékarska péce o dité s orofacidlnim roz$t€épem a dalSi obtiZe, socialni aspekty
a financni zatéz.

Na zakladé vyzkumného Setfeni kvality zivota rodiny s ditétem s orofacialnim
roz§tépem bylo pouk&zano na dopad vady na jednotlivé oblasti zivota vybranych rodin. Na tyto
oblasti by mohla byt nasledn¢ zamétena cilena péée a podpora rodi¢u ditéte.

Za nejvyznamngjsi faktor, ktery rodi¢e uvadéli, Ize povazovat psychologicky dopad na
rodinu v dobé zjisténi diagnozy, jez pietrvava i Vv prib&hu lékaiské péce a péce o dité
s orofacialnim rozs§tépem. Dulezitym aspektem pro rodice pii vyrovnani se s vadou ditéte je
dostatecna informovanost o prib¢hu 1€cby a péci o dité.

Také socialni aspekty maji vliv na kvalitu Zivota rodiny, avS8ak v porovnani
s psychickymi aspekty nehraji vyznamnou roli. Podstatné je pro rodic¢e smiieni se dalSich ¢lenii
rodiny a blizkych s vadou ditéte ¢i jejich reakce na vadu. Jako podpora je pro nékteré rodice

vyznamny kontakt s dal§imi rodinami s ditétem s orofacialnim rozstépem.
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Dalsi oblasti je finan¢ni zaté€z na rodinu, kterd se tyka napf. pofizenim savicek, umélé
vyzivy, nostril, ortodontickych aparatii ¢i ceny dopravy do rozstépového centra. | kdyz se
nejednalo o polozky, které by vyrazné zasahovaly do rodinného rozpoctu, tak by rodice uvitali,
pokud by nékteré pomuicky byly hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi.

VO2: ,,Souvisi typ orofacialniho rozstépu ditéte s kvalitou Zivota rodiny?*

Vychézime z rozloZeni typu orofacialnich rozstépt déti participantd, které je uvedeno
v tabulce 4, tedy rozdé€leni na rozstép patra (Q35), rozstép rtu (Q36), rozstép patra s roz§tépem
rtu (Q37). Ackoliv se domnivame, ze péCe o dité s rozSt€pem patra ¢i S rozSt€épem patra
a roz§tépem rtu piedstavuje veétsi naro¢nost na pé¢i oproti izolovanému rozstépu rtu, z analyzy
dotaznikl a rozhovord nevyplyva, ze by typ rozstépu mél zasadni vliv na kvalitu zivota rodiny.
Pro porovnani kvality zivota rodiny v souvislosti s typem orofacialniho rozstépu by bylo
vhodné realizovat vyzkum s vétsim vyzkumnym vzorkem.

V ramci nizozemske studie autora De Cuyper a kol. (2019), ktera zkoumala vliv
orofacialniho rozstépu ditéte na kvalitu zivota rodi¢d, nebyly zjistény zadné vyznamné rozdily.
Avsak dle Antunes a kol. (2014) ma typ rozstépu vliv na kvalitu zivota rodiny. Vyssi dopad
V porovnani s roz§tépem patra predstavuje rozstép rtu a roz$tép patra s roz§tépem rtu (Antunes
a kol., 2014). Také Kramer a kol. (2007) zpozoroval vyznamné rozdily souvisejici s typem
rozstépu. U rodin s ditétem s rozstépem patra zaznamenal zvyseny celkovy dopad, finan¢ni
dopad a socialni dopad ve srovnani s détmi s rozs§tépem patra s roz§tépem rtu nebo s roz§tépem
rtu (Kramer a kol., 2007).

VO3: ,,Souvisi doba zjisténi orofacidalniho rozstépu ditéte s pripadnou kvalitou Zivota
rodiny (zjisténi v téhotenstvi x zjisteni pri narozeni ditéte x zjisténi po narozeni ditéte)?*

Prenatalni diagnostika mize u rodi¢l vyvolat obavy z nadchdzejici 1ékaiské péce,
z dasledkd pro dité apod., které mohou rodice vystavovat dalsimu stresu. Pokud je rozstép
diagnostikovan prenatalné, tak rodi¢e mohou kontaktovat rozstépovy tym, kde ziskaji zékladni
informace a podporu jesté pred porodem. Zjisténi vady az po narozeni muze pro rodice
znamenat vétsi Sok, na ktery nemeli moznost se predem piipravit. Nelze jednoznaéné urcit, zda
méla doba zjiSténi rozstépu dopad na kvalitu Zivota rodiny. Na§ vyzkumny vzorek obsahoval
pouze tfi participanty, kteti se dozvéd¢li o diagnéze ditéte postnatalné. Ackoliv zjisténi pro né
piedstavovalo Sok, nelze zmétit dopad na kvalitu Zivota rodiny vybranych participanti.

Dle vysledkt Kramera a kol. (2007) zjisténi rozstépu v rdmci prenatélni diagnostiky
nepiispélo ke sniZzeni dopadu na kvalitu Zivota. Poukazuje na zvySeny socialni dopad v rodinach

(napft. konflikty v rodindch), které byly informovéany pted narozenim.
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VO4: , Jakd je informovanost rodicii o problematice orofacialnich rozstepii?*

Odpovéd na tuto vyzkumnou otazku nelze jednoznacné uréit, jelikoz informovanost
rodi¢l je zcela individualni v zavislosti na zkuSenostech kazdého participanta. Rodi¢ mé
moznost ziskat informace o problematice rozstépovych vad napt. prostiednictvim odborné
literatury, informacnich materiall neziskovych organizaci ¢i internetu. Také v ramci
konzultace na odborném pracovisti pro 1é¢bu orofacialnich roz$tépu jsou rodi¢im podavany
Siroké informace o rozStépové vade a jeji 1éCbe. Nékterym rodicim chybi informovanost
ze strany 1¢ékaru, ktefi nejsou soucasti rozstépového tymd.

Lze fici, ze rodi¢e maji snahu zjistit si informace o této problematice, av§ak v nékterych
ptipadech se ne vzdy dozvi informace, o kterych by méli byt informovani — napf. proplaceni
cesty do rozstépoveého centra z vefejného zdravotniho pojisténi. Také bylo zjisténo, ze dochazi
K vyvoji informovanosti rodi¢t o rozstépové vadé. V minulosti nebylo tolik dostupnych zdroj,
jako je nyni. Obecn¢ informovanost rodi¢t povazujeme za velmi dobrou.

VOS: ,,Meni se pohled rodiny na kvalitu jejich Zivota v pritbéhu vyvoje jejich ditéte? *

Neni vypozorovana rozdilnost. Zalezi na vnimani rodi¢e a jeho zkuSenostech
s I¢katskou péci. Predpokladali jsme, Ze mladsi déti vyzaduji vice pozornosti a péce oproti
détem starSiho véku. V prvnim roce Zivota dité¢ S orofacidlnim rozSt€épem musi podstoupit
dulezité chirurgické zakroky. Mladsi déti mohou mit také potize s krmenim ¢i problémy se
stfednim uchem, jeZ mohou vzbuzovat obavy rodi¢i. Postupem ¢asu se rodina smifuje s vadou.
Z toho diivodu jsme se domnivali, Ze se mize zménit také dopad na kvalitu Zivota rodiny.
Nenalezli jsme vsak souvislosti, jelikoz kazdy rodi¢ v rizném veku interpretoval své prozitky
a pocity individudlné.

Chtéli bychom se vSak pozastavit nad situaci rodic¢t (konkrétné participanta 4), kterym
se narodilo dit¢ s orofacidlnim rozStépem pied zaloZenim neziskovych organizaci (vznik
Stastného usmévu, z. s. 2005, vznik Za novym usmévem, z. . 2011). Situace byla pro rodice
organizace na svych webovych ¢i facebookovych strdnkéach. Byli odkazani na informace
od doktorti, kterym participanti vyjadiovali vdécnost za jejich préci. Tento fakt nelze
generalizovat, bylo by potfeba se zeptat vétsiho vzorku.

Cuyper a kol. (2019) rozdélil vék déti s orofacialnim rozs§tépem na tfi kategorie:
od Sestého mésice do dvou let, od dvou let do Ctyt let a od ¢ty let do Sesti let. U rodiny s ditétem
s orofacialnim rozs§tépem ve véku Sesti mésici az dvou let zaznamenal vyssi celkovy dopad

na rodinu a vyss$i dopad na rodicovské emoce ve srovnani s rodinami s ditétem ve véku dvou
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az Ctyt let. U déti ve véku dvou az Ctyt let nebyly zjistény zadné rozdily ve srovnani s détmi

ve véku Ctyt az Sesti let.

6.2 Limity studie

Pfi realizaci vyzkumu byly autorkou prace nalezeny mozné limity, které by mohly
ovlivnit uréitym zptisobem ziskavani dat, jejich analyzu a interpretaci.

Vysledky, které byly ziskany, nelze pokladat za vSeobecné platné. Plati pouze pro nami
vybrany vzorek. Jako limit prace bereme v tivahu maly pocet participanti, kdy na tomto zakladé
nemohou byt vysledky generalizovany. Pii zpracovavani dat jsme vSak zjistili, Zze vypovédi
participantll se v nékterych bodech shoduji a neziskdvame dal§i nové poznatky. Vyzkumné
Setfeni povazujeme za mozny vhled do problematiky kvality Zivota rodin s ditétem
s orofacialnim rozstépem. Bylo by vhodné uskute¢nit obdobny vyzkum s vétsim vyzkumnym
vzorkem a s vyuzitim strukturovaného rozhovoru ¢i dotazniku, ktery by vychazel z poznatkt
naseho vyzkumného Setieni ¢i dalSich zahrani¢nich studii.

Limity na stran¢ vyzkumnika mohly byt zplisobeny nepfesnostmi ve vyhodnoceni
dotaznika a rozhovori z diivodu nedostatecné zkusenosti vyzkumnika. Problematika kvality
zivota rodin s ditétem s orofacidlnim roz§tépem je velmi rozsahla a autorkou prace mohly byt
opomenuty nékteré diilezité aspekty. Za dalsi limit povazujeme pieklad dotazniku, ackoliv se
autorka prace snazila o srozumitelny pieklad, tak néktefi participanti Gplné nepochopili otazku
a bylo tfeba nékteré otazky dovysvétlit. Konkrétné napt. tvrzeni 4 ,,.Byli jsme znepokojeni
informacemi o poCtu operaci, které bude nase dité potiebovat.“ bylo nevhodné pielozeno a bylo
by vhodnéjsi formulaci pozménit.

Za limit na stran¢ prostfedi bychom chtéli zminit nemoZznost uskutecnit rozhovor
a zprostfedkovat dotaznik kontaktni formou. Vzhledem k epidemiologické situaci a vzdalenosti
bydliste participantli bylo zvoleno autorkou prace provadét rozhovor v online prostiedi. AvSak

pii spojeni se vyskytly problémy s pfipojenim ¢i Spatnym zobrazenim dotazniku.

6.3 Doporuceni pro praxi

Z vysledki vyzkumného Setfeni bylo vyvozeno nékolik doporuceni, kterd by mohla
napomoci ke zlepSeni kvality Zivota predev§im rodi¢t déti s orofacidlnim rozs§tépem. V prvni
fad¢ by bylo vhodné vytvofit specificky nastroj, ktery by se zaméfoval na jednotlivé aspekty

vymezené v praktické ¢asti. Dale by mohl byt inspirovan zahrani¢nimi vyzkumy na podobné
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téma. Nastroj by mohl byt vyuzivan v ramci pravidelnych kontrol roz§tépového centra, ktery
by mohl slouzit jako screeningovy nastroj k identifikaci ohroZenych osob ¢i rodin. Témto
rodicim by mohla byt nabidnuta adekvatni podpora.

Do budoucna se déle jevi jako uZite¢né zpracovat informacni material o jednotlivych
typech rozstépové vady, ktery by byl distribuovan ve vSech porodnicich ¢i v gynekologickych
ambulancich a obsahoval by zakladni informace o vadé a kontaktni udaje na rozst€pova centra
Vv Brné a Praze. Dalsi problematikou k feSeni je osvéta lékait, ktefi se pfimo nezabyvaji oblasti
orofacidlnich rozsteépi.

Také se jevi jako vhodné, aby dochazelo k rozsifeni pozice klinického logopeda
na neonatologickém oddéleni nemocnic, ten by se staral o piijem potravy déti, ale i rozvoj jejich
feci. Pomahal by matkam zvolit vhodnou techniku a polohu krmeni ¢i vybrat spravnou savicku.
Rodice by byli navedeni jiz od samého pocatku, jak postupovat pii obtizich s krmenim svého
ditéte.
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Zaveér

Diplomova prace s nazvem Kvalita Zivota rodiny s ditétem s orofacialnim rozstépem
méla za cil popsat a analyzovat jednotlivé faktory, které mohou ovliviiovat kvalitu zivota rodiny
s ditétem s orofacialnim rozstépem.

Kvalita zivota v obecném pojeti se v poslednich desetiletich stadva velkym trendem
ve vSech oblastech a pfibyva velké mnoZstvi novych vyzkumi, které se zabyvaji touto
problematikou. Roste také pocet vyzkumu, které se zabyvaji kvalitou Zivota osob pecujicich
o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim. Avsak v ramci ¢eského prostiedi nebyla prozatim
publikovana studie, ktera by se zabyvala kvalitou Zivota rodiny s ditétem s orofacialnim
rozstépem, tudiz tato prace predstavuje uvodni vhled do problematiky.

Diplomova prace je ¢lenéna do dvou hlavnich ¢asti — teoretické a praktické. Teoreticka
Cast se vénuje objasnéni zakladnich pojmd, které se tykaji orofacialniho rozstépu a péce o dité
s orofacialnim rozStépem ¢i kvalitou jeho zivota. Nejprve je uvedena problematika
orofacialnich roz$tépli, jeho vymezeni, etiologie a zakladni klasifikace. Dale popisuje
jednotlivé symptomy, které se mohou vyskytovat u orofacialnich rozstépu. Kapitola, ktera se
zabyvala péci o dité s orofacidlnim rozstépem, byla stéZejni pro praktickou ¢ast diplomové
prace, jelikoz se zabyvala ovlivnénim kvality Zivota rodiny. Byly zminéné jednotlivé
odbornosti zabyvajici se zdravotni péci o dité s orofacialnim rozstépem. V posledni kapitole
teoretické Casti bylo uvedeno obecné vymezeni kvality Zivota, ale také konkrétné pro rodiny
s dité¢tem s orofacialnim rozSt€pem. V neposledni fad¢ byly zminény i mozné nastroje méfeni
kvality zivota.

Praktickd cast pfedstavuje nahled na kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacialnim
roz§tépem, ktery spocival v realizaci a analyze rozhovoru vedenych s rodici, ti s autorkou prace
sdileli své zkuSenosti, prozitky a pocity, které je provazeli od zjisténi vady. Déle byly
vyhodnoceny Udaje z dotazniku Index rodi¢ovského o¢ekavani zdravotnich potieb ditéte. Byly
zde stanoveny hlavni a dil¢i cile a na zaklad¢ nich byly uréeny vyzkumné otazky. Nasledné
byla vymezena zvolena metodologie vyzkumu a charakteristika vyzkumného vzorku. Stézejni
kapitolou praktické ¢asti je interpretace vysledkt vyzkumu, a to konkrétn€ analyza dotaznikti
a analyza rozhovord. V diskuzi byly prezentovany vysledky vyzkumného Setieni, které byly
porovnavany se zahrani¢nim vyzkumy na podobné téma, dale byly popsany mozné limity studie
a doporuceni pro praxi.

Hlavnim cilem vyzkumu diplomové préce bylo analyzovat aspekty ovliviujici kvalitu

zivota rodin s ditétem s orofacidlnim rozstépem. Autorka prace se domnivd, ze tento cil se
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podaftilo naplnit. Na zaklad¢ vysledki rozhovort a dotaznikli bylo odpovézeno na vyzkumné
otazky. Nejprve byly vymezeny faktory, které maji vliv na kvalitu Zivota rodiny s ditétem
s orofacialnim rozstépem. Konkrétné se jednalo o psychické aspekty, informovanost rodi¢t
o problematice orofacialnich rozstépu, 1€karskou péci o dité s orofacidlnim rozstépem a dalsi
obtize, socialni aspekty a financni zatéz.

Dale bylo zjisténo, zda typ orofacialniho rozstépu ditéte ma vliv na kvalitu Zivota rodiny
vybranych participantti. Tento piedpoklad nebyl potvrzen. Nebylo vypozorovéno, ze by typ
orofacialniho rozstépu ditéte mél zdsadni vliv na kvalitu zivota rodiny.

Nebylo mozné jednozna¢né uréit, zda ma doba zjisténi orofacialniho rozstépu ditéte
pripadné vliv na kvalitu zivota rodiny. Ackoliv zjisténi diagnézy predstavovalo v kazdém
obdobi pro rodice Sok, nelze zmétit dopad na kvalitu zivota rodiny vybranych participantti.

Informovanost rodi¢li o problematice orofacidlnich rozstépli je zcela individualni
v zavislosti na zkuSenosti kazdého participanta. Vybrani participanti jevi snahu zjistit si
informace o problematice, v n¢kterych pripadech se jim v§ak nedostanou potiebné informace.
Lze obecné fici, ze informovanost rodi¢ii je na velmi dobré Grovni.

Vyzkumem byl také vyvracen predpoklad, Zze se v pribéhu vyvoje ditéte méni pohled
rodiny na jejich kvalitu zivota. Opét zédlezi na vnimani rodi¢e a jeho individualnich
zkuSenostech s 1ékarskou péci.

Zjisténé zavéry mohou byt pfinosem pro odborniky rozstépovych center, l€kate,
pracovniky neziskovych organizaci, klinické logopedy a dalsi. Vysledky Setfeni nelze
generalizovat na celou populaci rodin v Ceské republice, ale plati pouze pro nami vybrany

vzorek.
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jmenuji se Kristyna JanySkova a studuji 5. ro¢nik obor Logopedie
na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci.

L i i
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Piedem dé€kuji za Vasi ochotu a Cas.

Kontakt:
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jsem studentka Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci. Chtéla bych Vas
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S Vasim svolenim bude tento rozhovor nahravan. Rozhovor bude nasledné piepsan a data

budou analyzovany.

Timto prohlasenim Vas zadam o souhlas s publikaci dat v diplomové praci, kde budou
zpracovany anonymné. Vase ucast na rozhovoru je dobrovolna a mazete ji kdykoliv v jeho

pribéhu prerusit.
Dékuji za spolupraci.
Kristyna Janyskova

Kontakt: janykrO0@upol.cz

Svym podpisem potvrzuji, Ze dobrovoIné souhlasim svedenim rozhovoru. Byl/a jsem
seznamen/a s podstatou vyzkumu. Souhlasim s tim, ze autorka Kristyna Janyskova miize
anonymng zpracovat vsechny udaje a data ziskana pfti rozhovoru do diplomové prace, ktera je

psana na téma ,,Kvalita zivota rodiny s ditétem s orofacialnim rozstépem-.

Jméno a ptijmeni:

Datum a podpis:



Piiloha 3: Index rodicovského ocekavani zdravotnich potieb ditéte

Index rodiéovského ofekavani zdravotnich potfeb ditéte
(Index of Parental Anticipation of Child’s Medical Needs)

Uved'te, prosim, miru Vaseho souhlasu s kazdym z nasledujicich tvrzeni, které souvisi s vasim ditétem
s orofacialnim rozstépem.

e Pokud jste se o orofacialnim rozitépu vaseho ditéte dozvédéli v priibéhu téhotenstvi v ramci
prenatélni diagnostiky, za€néte, prosim, otazkou 1.

e Pokud jste se dozvédéli o orofacialnim roz§tépu po narozeni ditéte, pFejdéte, prosim, na
otizku 8.

e Pokud je Vase dité mladsi 3 let, pFeskoéte otazku 19 a 20.

Obdobi, kdy jste se dozvédéli, Ze vase
dité ma orofaciilni rozitép, aZ po
narozeni ditéte. . .

Naprosto Spise Negativni Spise Naprosto
nesouhlasim nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim
1 MeEéli jsme pocit, Ze vime, jakou lékafskou
péci nase dité potfebuje.
Citili jsme se zahlceni mnoZstvim lékatské
2 péce, kterou nase dité bude potfebovat.
3 Byli jsme znepokojeni informacemi

o poétu operaci, které bude nase dité
potfebovat.

Meéli jsme pocit, Ze problematiku

4 orofacialnich roz#tépl jsme prozkoumali,

co nejvice jsme mohli.

5 Oslovili jsme a komunikovali s jinymi
rodi¢i déti, které maji orofacialni rozstép.

Zjistovali jsme informace o orofacidlnich
rozitépech od doktort a zdravotnich

sester.

Zjistovali jsme informace o orofacidlnich
7 roz§tépech v odborné literatufe

nebo na internetu.




10

11

12

13

14

15

16

17

Ohlédnuti za prvnimi 6 mésici
po narozeni vaieho ditéte. ..

Citili jsme se, Ze jsme schopni se starat
o dité s orofacialnim rozitépem.

Naprosto Spise
nesouhlasim nesouhlasim

Negativni
postoj

Spise
souhlasim

Naprosto
souhlasim

Védéli jsme o chirurgické 1é¢bé
orofacialnich roz§tépu.

Védéli jsme, Ze nase dité& bude potfebovat
i jinou pééi, nez je chirurgicka, jako
logopedii, foniatrii, stomatologii...

Védéli jsme, Ze nade dité mlize mit dalsi
vrozenou vadu.

Védéli jsme, Ze orofacialni rozstép miize
byt soudasti genetického syndromu.

Meéli jsme pocit, Ze jsme dobfe pfipraveni
na chirurgickou lé¢bu orofacialniho
roz§tépu naseho ditéte.

Védéli jsme o dalSich zdravotnich
problémech, které miize mit dité

s orofacidlnim rozitépem, jako jsou
poruchy sluchu a ortodontické anomalie.

Citili jsme se pfipraveni starat se
o naSe dité.

oy

Citili jsme se zahlceni pééi o nase dité.

Citili jsme se zahlceni lékafskou pééi
naSeho ditéte.

KdyzZ se zamyslite nyni nad prvnimi
3 lety Zivota VaSeho ditéte. . .

18

Ptali bychom si, abychom védéli vice
o tom, co obnasi péde o dité s orofacialnim
rozitépem.

19

P#éli bychom si, abychom méli moZnost
ziskat vice informaci o 1é¢bé orofacialniho
rozitépu.

Naprosto Spise
nesouhlasim nesouhlasim

Negativni
postoj

Spise
souhlasim

Naprosto
souhlasim
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