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Uvod

Kvalita zivota je Casto sklonovanym terminem, ktery se dostava do popiedi mnoha
védnich disciplin. To plati také v rdmci specidlni pedagogiky, kdy zacinaji vznikat nové studie
na toto téma. Diplomova prace se zabyva problematikou orofacialniho rozstépu v kontextu
kvality zivota rodiny. Orofacidlni rozstép je jednou z nejCastéjsich vrozenych vad, kdy jedinec
vyzaduje komplexni péci, a pravé rodie v ni zaujimaji nezastupitelnou roli. Na zakladé
dlouhodobé spoluprice s rodinou, kterd mé chlapce s jednostrannym rozstépem rtu a roz§tépem
tvrdého a mékkého patra, autorka prace pocitovala, ze je potieba zajistit rodiné patficnou
podporu. Avsak pro jeji obstarani je potieba nejprve zjistit, které oblasti jsou pro rodinu
stézejni. Domnivame se, ze této problematice v ¢eském prostiedi neni zatim vénovana patficna
pozornost.

Na tomto zékladé bychom proto chtéli zjistit a analyzovat, jaké oblasti kvality zivota
rodin mohou byt ovlivnény v disledku orofacialniho rozstépu ditéte. V. momente, kdy se rodice
dozvi o orofacidlnim rozstépu ditete, tak tato skutecnost vice ¢i méné zasdhne zivot rodiny.
Orofacialni rozstép ditéte byva spojen s fadou obtizi, které mohou ovliviiovat i ziti rodiny. Dité
je v prabéhu 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 préace je porozumét dané problematice do hloubky a zjistit, co obnasi péce o dite
s orofacialnim roz§tépem a jak postihuje rodinu, déle provést analyzu. Prace se snazi
o porozuméni zkusenostem, prozitkiim a pocitim rodi¢t, jez jsou kli¢ové vzhledem ke kvalité
zivota rodiny. Vysledky priace byly zpracovany na zakladé kvalitativniho vyzkumu
s kvantitativnimi prvky — pomoci narativnich rozhovord a dotazniku. Prace je délena do Sesti
kapitol, pficemz tii kapitoly se vénuji teoretickému vymezeni a tii kapitoly se zabyvaji
samotnym vyzkumem.

Prvni kapitola je vénovana obecnému vymezeni problematiky orofacialnich rozstépa,
definici, zpasobu vzniku, zakladnim klasifikacim a také celé fadé symptomda, 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 zamétujeme na péci, kterou
zajist'uji jednotlivi odbornici. Blize je popsana chirurgicka 1écba, stomatologicka a ortodonticka
1écba, foniatricka ¢i ORL péce a psychologie. Stézejni podkapitolou je popis logopedické
diagnostiky, terapie a prognézy. Zavér kapitoly je vénovan vzdélavani déti s orofacidlnim
rozs§tépem a dale neziskovym organizacim, které sdruzuji rodiny s détmi s roz§tépem. 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
meéfteni kvality zivota.

Ctvrta kapitola se vénuje metodologickému vymezeni. Byl zvolen kvalitativni vyzkum
s kvantitativnimi prvky, ktery umoziuje dotknout se tématu hloub&ji u mensiho poctu
participantd. Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni diplomové prace bylo zjistit a analyzovat
faktory, které ovliviiuji kvalitu zivota rodiny s ditétem s orofacialnim roz§tépem. Kromé
hlavniho cile jsou dale vymezeny dil¢i cile. Také jsou zde uvedeny vyzkumné otdzky. Vyzkum
byl realizovan prostiednictvim deseti narativnich rozhovort s rodi¢i déti s orofacidlnim
rozstépem, které byly doplnény o dotazniky. Patou kapitolu tvoii analyza dotaznikt a analyza
rozhovoru ziskanych dat. Pozornost byla vénovavana riznorodym aspektim vzhledem k péci
o dit& s rozstépem. 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

W [e)

1 Uvedeni do problematiky orofacidlnich rozs§tépu

Prvni kapitola se zabyvd definovanim a bliz§im pfiblizenim problematiky orofacidlnich
roz§tépu, coz je st€zejnim tématem prace. Prvni ¢ast této kapitoly je v€novana strucnému popisu
orofacidlnich rozstépu, jejich incidenci a pojeti napfi¢ historii. V dalsi Casti se zabyvame
etiologii. Néasleduje klasifikace orofacialnich rozstépt, kde jsme popsali aktualné uzivané
rozdéleni rozstépovych vad. Dale jsme uvedli i zastoupeni jednotlivych typt rozstépa. Posledni

cast je vénovana symptomatologii.

1.1 Vymezeni terminu orofacialni rozstép

RozStépy rtit a patra patri k vrozenym vyvojovym vaddm, které deformuji oblicej.*
(ékodové in Neubauer, 2018, s. 350) Také Kerekrétiova (2008) a Klenkova (2006) uvadi, Ze se
jednd o vrozenou malformaci. Klima (2016), Kejklickova (2011), Jakubikova (2012) dopliluji,
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. Mlze byt jednostranny
nebo oboustranny (Vacek, 2006). Jedinec s roz§t€povou vadou muze mit obtize v dychani,
piijmu potravy & vyvoji fe¢i (Skodova in Neubauer, 2018).

Incidence jedinct s orofacialnim rozstépem napii¢ Ceskou republikou se dle riiznych
autord lisi. Dle Peterky (2015) se mirn& snizuje. Od roku 2002 se incidence v Ceské republice
pohybuje okolo 1,1 na 1000 porodt. Starsi data ukazuji vEtSi pocet pacientl s orofacidlnim
rozs$tépem — 1,8 na 1000 porodi. Je to dano kvalitn€jsi prenatalni diagnostikou a také tim, ze
po zjisténi diagndzy orofacialniho rozstépu se mohou rodice rozhodnout pro umélé preruseni
téhotenstvi (Peterka, Peterkovd, 2015). Skodova (in Neubauer, 2018) viak uvadi, ze vyskyt
roz§tépa v Ceské republice je piiblizné 1 na 550 Zivé narozenych déti. Slovenskd autorka
Kerekrétiova (2020) zmiuje, Ze tato vrozena vyvojova vada postihuje 1 dité z 650 az 700 zivé
narozenych déti. Dopliiyje, ze tyto udaje jsou totozné pro Slovenskou republiku i pro celkové
zastoupeni v Evrop€.

Orofacialni rozstép muze postihnout vSechny rasy. Avsak celosvétové je vetsi vyskyt
u osob asijské rasy (Kerekrétiovd, 2020). Skodova (in Neubauer, 2018) tvrdi, Ze rozstépy se

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



u osob africké rasy (Kerekrétiovd, 2020). V porovnani s ostatnimi zemémi je v Ceské republice
vyskyt rozitépa praméry (Skodova in Neubauer, 2018).

Je znamo, 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 hife srozumitelnou fe¢ pro okoli byli jedinci
Zasto vy&letiovani ze spole¢nosti (Skodova in Neubauer, 2018).

Nyni se pohled na jedince s orofacidlnim rozstépem diametralné zménil. Hlavnim
z dvodu je poskytovani kvalitni a komplexni péce pro jedince uz od narozeni do jejich

dospélosti (Skodova in Neubauer, 2018).

1.2 Etiologie orofacialnich rozstépu

LRozstépy rtu, Celisti a patra vznikaji nikoli rozstépenim, ale naopak nespojenim
prislusnych anatomickych struktur pri vyvoji oblicejovych cdsti v mistech, kde jsou
za normdlnich okolnosti v konecné podobé rtem, Celisti a patrem.“ (Skodova in Neubauer,
2018, s. 352) Kejklickova (2011), Koliskova, Dvotak (2014) a dalsi autofi uvadi obdobné
informace o vzniku roz$tépu. AvSak definovani etiologie rozstépu rtu, Celisti a patra
dle Skodové (in Neubauer, 2018) povazujeme za nejkomplexnéjsi.

V sedmém tydnu téhotenstvi mize dojit k poskozeni embrya, coz zapficinuje
orofacialni rozstép (Kutalkova, 2011). Kerekrétiovd (2020) dopliiuje, Ze rozSté€py primarniho
patra vznikaji ve ¢tvrtém az sedmém tydnu téhotenstvi a rozstépy sekundarniho patra v osmém
az dvanactém tydnu. Mize dojit k méné zavaznému rozstépu rtu az po velmi komplikovany
a zivot ohrozujici kompletni oboustranny rozstép rtu i patra (Kutalkova, 2011).

Peterka, Peterkovd (2015) ur€uji dobu vzniku na zékladé embryonalnich dni, kdy
definuji obdobi pro vznik rozstépu mezi 30. az 60. embryondlnim dnem. Po tomto obdobi jiz
nelze rozstép vyvolat. Dale blize specifikuji kritické periody pro vznik jednotlivych typt
orofacialnich rozstépu:

e izolované rozstépy rtu a Celisti — obdobi mezi 30. az 40. embryondlnim dnem;

e izolované roz§tépy patra — obdobi mezi 40. az 60. embryondlnim dnem;

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

periody s roz§t€épem rtu a rozStépem patra).
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Obrazek 1: Prabéh kritickych period pro vznik orofacialnich roz$tépu.

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

V soucasnosti hovoifime o multifaktoridlni etiologii orofacialnich rozstépa. Priciny
muzeme rozd€lit na vnitfni (endogenni) a vnéjSi (exogenni) faktory, které na sebe muzou
plisobit soudasné nebo nasledné (Kerekrétiova, 2020; Skodova in Neubauer, 2018). M&itak
a kol. (2015) tvrdi, Ze nestaCi pouze genetické pozadi pro vznik, jedna se pouze o urcitou
predispozici, ktera samotna nedokaze vyvolat rozst€p. Rozs§t€p vznika spoluptsobenim
genetickych faktorti se Skodlivymi faktory zevniho prostiedi, a to konkrétné pii presazeni
souhrnu endogennich a exogennich faktorti urCité prahové hodnoty normality (Mest'ak a kol.,
2015). Na zaklade veédeckych vyzkumi je dokéazano, ze se da znacnému poctu pripadl vzniku
roz§tépu rtu nebo patra predejit (Cleft Preventation International foundation, 2022 [online]).

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

e dédiCnost,

e chemické Skodliviny,

o Iéky,

o latky ze znecisSténého zivotniho prostredi,

e nedostatek zivin v potravé matky,

e nadbytek vitaminu A,

e infek¢ni onemocnéni.

Meéstak a kol. (2015) uvadi podrobné;jsi piiklady exogennich faktord, které se mohou
podilet na vzniku. Jednd se o: zardénky, chiipku, toxoplazmézu, cytomegalovirus, nadbytek
vitaminu A a D, nékterd antibiotika (tetracykliny, erythromycin), néktera antidiabetika
a antiepileptika, kortikoidy, rentgenové zafeni, drogy, praci v prostiedi s organickymi

rozpoustédly a dalsi teratogeny.
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Mezi dalSimi faktory je zminiovano také koureni a uzivani alkoholu béhem téhotenstvi
(Vyas a kol. 2020). Kummet a kol. (2016) ve své studii popisuje, ze kombinaci aktivniho
a pasivniho koureni matek v téhotenstvi se zvySuje riziko vzniku orofacialniho rozstépu
ve srovnani se samotnym aktivnim nebo pasivnim koufenim. V pfehledové studii Garlanda
a kol. (2020) tvrdi, ze na rozdil od koufeni existuje méné podstatnych dukazi, které by
poukazovaly na konzumaci alkoholu béhem téhotenstvi jako na mozné riziko vzniku rozstépu.

V pripadové kontrolni studii Francisca a kol. (2021) bylo zjisténo, ze index télesné
hmotnosti matky a vék matky ovliviiuji riziko rozstépu ditcte.

Déle jsou dostupné vyzkumy, které se zabyvaji orofacialnim rozsSt€pem a vlivem
kyseliny listové uzivané v téhotenstvi a pied ot¢hotnénim. Je prokazano, ze dochazi ke snizeni
rizika vyskytu rozstépu perikoncepcni suplementaci (dva mésice pred pocCetim a tfi mesice
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 rozstépu hraje dédi¢nost (Mést'ak a kol., 2015). V literatufe jsou
uvadény nékteré geny, které mohou za vznik orofacialniho rozstépu, které nejsou soucasti
syndromu. Jedna se o geny IRF6, 8q24, VAX1, PAX7 a dalsi (Leslie, Marazita, 2013).

Rozstépové vady mohou vzniknout na podkladé geneticky potvrzeného syndromu
(Jakubikovd, 2012). Orofacialni rozstépy, které jsou v rdmci syndromu, jsou typicky pojeny
s genetickymi mutacemi nebo chromozomadlnimi abnormalitami (Garland a kol., 2020). Fiala
a kol. (2017) doplilyje, ze se jednd o zhruba 7 %. Kobayashi a kol. (in Alonso, Raposo-Amaral,
2018) tvrdi, ze zhruba 30 % rozstépl rtu s rozst€pem patra nebo bez né€j a zhruba 50 % rozstéptu
patra jsou soucasti syndromu, coz je v rozporu s tvrzenim Fialy a kol. (2017). Kerekrétiova
(2020) uvadi, ze v soucasné dobé je popsanych vice nez 250 syndromd, u kterych se objevuje
orofacialni rozstép, dalsi syndromy navic stale pribyvaji. Mezi né patii Pierre Robinova
sekvence, Van der Woude syndrom, Treacher Collins syndrom, Apertiiv syndrom, Goldenhaar
syndrom a dal$i. U kazdého syndromu miize byt pfitomen razny typ orofacialniho rozstépu.
Prikladem je Goldenhaar syndrom s Pierre Robinovou sekvenci, u kterych se Casto objevuji

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

1.3 Klasifikace orofacialnich rozstépu

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

v chirurgii, v genetickém poradenstvi ¢i v jiné odbornosti. Rizné oblasti zajmu vyzaduji
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specifické informace o pacientech, coz vede k vytvoreni odliSnych klasifika¢nich kritérii.
Anatomicka kritéria vétSinou vyuzivaji chirurgové a zubati. Odbornici zodpovédni za genetické
poradenstvi a hodnoceni progndzy pouzivaji klasifikaci zalozenou na primarni pficiné rozstépu
(Kobayashi a kol. in Alonso, Raposo-Amaral, 2018).

Déleni rozstépovych vad je mnoho v zavislosti na riznych thlech pohledu. Pro ucely
této prace jsme vybrali nejznaméjsi a nejpouzivanéjsi klasifikace, které jsou uzivané
v logopedické literature.

Jedna z nejznaméjsich v Ceské republice je rozdéleni vrozenych rozitépu obliceje
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 pivodni Burianovy klasifikace (Klenkova, 1998; Mést'ak a kol., 2015; Skodova
in Neubauer, 2018).

»Typické rozstépy vznikaji nesriistem tri oblicejovych vybézkii, ze kterych se tvori
orofacidlni ¢ast hlavy.“ (Skodové in Neubauer, 2018, s. 353) Skodova (in Neubauer, 2018) ddle
déli typické rozstépy na:

e rozstépy typické L. skupiny,

o rozstépy typické II. skupiny.

Do skupiny rozstépu typickych 1. skupiny fadime rozstép rtu, rozstép rtu s rozstépem
Celisti Ci rozStépem Celisti a patra. Rozs§t€p rtu mize byt pravostranny, levostranny
nebo oboustranny. Dale se miiZe jednat o neuplny nebo uplny. Za Gplny rozst€p rtu povazujeme,
kdyz je zafez patrny az u nosniho vchodu. Rozstép rtu, Celisti a patra oznacujeme jako celkovy
roz§tép, ktery mize byt také pravostranny, levostranny nebo oboustranny (Skodova
in Neubauer, 2018). Celkové rozstépy jsou nejzavaznéj§i (Mést'ak a kol., 2015).

Skupina rozstépu typickych II. skupiny je zastoupena pouze rozstépy patra. Patii sem
izolovany rozstép meékkého patra, rozstép Cipku, rozstép tvrdého a mékkého patra. Do této
skupiny fadime submukoézni (podslizni¢ni) rozst€p patra a také vrozené zkriceni patra,
u kterého se nejednd o roz§tép, ale je sem prifazen kvili podobné symptomatologii (Skodova
in Neubauer, 2018).

WAtypické rozstépy 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 rozs§tép ust, rozstép dolniho rtu, rozstép tvare, Sikmi
roz§tép obliceje a jiné.

Meéstak a kol. (2015) také cleni rozstépy na typické a atypické a rozdé€luji typické
roz§tépy do dvou skupin. OvSem tyto dvé podskupiny nesou jiné nazvy, ale rozdéleni
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konkrétnich typa rozstépu zistava stejné. Jednd se o I. genetickou skupinu a II. genetickou
skupinu. Jde o déleni na zakladé genetické dispozice, kdy se tyto skupiny vzajemné nekiizi.
Jiné nazvy téchto dvou podskupin ma i pavodni klasifikace Buriana, ktery je pojmenoval jako:
skupina A a skupina B (Burian, 1954).

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

e roz§tépy primarniho patra,

e rozStépy primarniho a sekundarniho patra,

e roz§tépy sekundarniho patra,

e vzacné atypické rozitépy (Klenkova, 1998).

Rozstépy primarniho patra zasahuji ret, alveoldarni oblouk a casti tvrdého patra.
Mohou postihnout také spodinu nosu nebo nosni kfidlo az po foramen incisivum (Kerekrétiova,

2020).

Obrazek 2: Netplny jednostranny Obrazek 3: Uplny jednostranny
roz§tép primarniho patra. roz§tép primarniho patra.
Zdroj: Kummer (2020, s. 56) Zdroj: Kummer (2020, s. 56)

Obrazek 4: Uplny oboustranny roz§tép 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 patti

i submukozni rozstépy (Kerekrétiova, 2020).

Obrazek 5: Cdste¢ny a dpIny roz§tép sekundarniho patra.

Zdroj: Kummer (2020, s. 60)

Dalsi skupinou je kombinace rozstépu primarniho a sekundarniho patra.

Obrazek 6: Kompletni jednostranny a oboustranny rozstép rtu a patra.

Zdroj: Kummer (2020, s. 60)

Dale Kerekrétiova (2020) uvadi i skupinu atypickych rozstépu, kterd se shoduje
s pojetim dle Buriana (1954).
Také Vacek (2000) déli rozstépy podle lokalizace rozstépu pied ¢i za foramen
incisivum, kategorizoval je do tii skupin. V této klasifikaci chybi skupina atypickych rozstépu.
Dle cCeského prekladu aktualni verze Mezinarodni Kklasifikace nemoci (MKN)
10. revize radime orofacidlni rozs§tépy pod zastfeSujici kapitolu Q00-Q99 Vrozené vady,
deformace a chromozomdlni abnormality. Pod kédy Q35-Q37 se nachézi rozstép rtu a rozstép
patra. Zde je vycet kodu, se kterymi se mizeme setkat:
e Q35— Rozstép patra
.1 —Roz§tép tvrdého patra
.3 — Roz§tép mekkeého patra
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.5 — Rozstép tvrdého patra s rozStépem meékkého patra
.7 — Rozstép cCipku
.9 — Rozstép patra NS
e Q36 —Rozstép rtu
.0 — Oboustranny rozstep rtu
.1 — Stfedovy rozstép rtu
.9 — Jednostranny rozstép rtu
e Q37 —Rozstép patra s rozstépem rtu
.0 Rozstép tvrdého patra s oboustrannym rozstépem rtu
.1 Rozstép tvrdého patra s jednostrannym rozstépem rtu
.2 Rozstép mekkého patra s oboustrannym rozstépem rtu
.3 Rozstép mekkeého patra s jednostrannym rozs§tépem rtu
4 Rozstép tvrdého a mekkého patra s oboustrannym rozstépem rtu
.5 Rozsteép tvrdého a meékkého patra s jednostrannym rozstépem rtu
.8 NeurCeny rozstép patra s oboustrannym rozstépem rtu
.9 Neureny rozstdp patra s jednostrannym roz§tépem rtu (UZIS CR, 2021
[online]).

11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, ktera by méla byt pfelozend a platna
na konci roku 2022, tadi orofacialni rozstépy do kategorie 20 Vyvojové anomdlie a dale
do Strukturalnich vyvojovych anomalii obliceje, st nebo zubii. Obecnd skupina,
ktera zastiesuje vSechny typy orofacialnich rozstépti, ma nazev Rozstépy rtu, alveoly nebo patra
(WHO, 2021 [online]). V tomto nazvu pfibyva pojem rozstép alveoly oproti starsi verzi MKN
a také se méni pojem roz§tdp patra s rozstépem rtu na roz§tép rtu a alveoly (UZIS CR, 2021
[online]; WHO, 2021 [online]). Nize je nastin toho, jak by mohl vypadat preklad budouci
klasifikace:

e [A40 —Rozstép rtu

.0 — Jednostranny rozstép rtu
.1 — Oboustranny rozstep rtu
.2 — Sttedovy rozstép rtu
o L[ A41 —Rozstép rtu a alveoly
.0 — Jednostranny rozstép rtu a alveoly

.1 — Oboustranny rozstép rtu a alveoly
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e [.A42 —Rozstép patra
.0 — Rozstép tvrdého patra
.1 — Roz§tép mekkeého patra
.2 — Roz§tép uvuly

o LA4Y - Jiné rozstépy rtu, alveoly nebo patra

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

Déle 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 dalsi znamé klasifikace
roz$tépu, které jsou fazeny chronologicky dle data vydani.

Tato prace bude uZzivat klasifikaci rozstépu dle 10. revize MKN, ktera je mezinarodné
uznavana a uzivana ve zdravotnictvi. Jelikoz je péce o dité s orofacialnim rozstépem tymova,
je vhodné uzivat klasifikaci, které je srozumitelna napfi¢ v§emi odbornostmi.

Jurovc¢ik a kol. (2019) uvadi, ze se u chlapcu Casté€ji projevuji roz§t€py rtu nebo rozstépy
rtu a patra a u divek izolovany rozstép patra. Kerekrétiova (2020) souhlasi s ¢astéjSim vyskytem
roz$tépu rtu s nebo bez roz§té€pu patra u chlapct a dopliiuje, Ze se jedna az o dvakrat Castéjsi
vyskyt. Dale tvrdi, Ze roz§tépy patra jsou Gastj§i u divek. Skodova (in Neubauer, 2018)
poukazuje na to, ze u chlapct prevazuji celkové rozsté€py a u divek izolované rozst€py. S timto
tvrzenim souhlasi 1 Mé&s§tak a kol. (2015).

Vyskyt levostrannych rozstépa je asi dvojnasobné vétsi nez vyskyt pravostrannych
(Jurov¢ik, 2019; Meéstak a kol., 2015; Skodova in Neubauer, 2018). Skodova (in Neubauer,
2018) zminuje, ze v posledni dobé doslo k vyraznému nartstu déti se submukoznim rozstépem

a vrozenym zkrdcenim patra.

1.4 Symptomatologie orofacialnich rozstépu

Symptomatologie orofacialnich roz§t€plh muze byt rizna. Zavisi na typu rozstépu,
ktery muze byt CasteCny az uplny, jednostranny ¢i oboustranny, s riznym rozsahem a Sitkou
rozstépového otvoru (Kerekretiovd, 2020). Tato kapitola se zabyva popisem symptomd,
které mohou provazet orofacialni rozsteép, jez neni soucasti syndromu. Dale jsou vysvétleny
pojmy velofaryngedlni insuficience a palatoldlie. Podkapitoly se zabyvaji konkrétnimi
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symptomy naruSené komunikacni schopnosti, které mohou byt pfitomny u osob s orofacidlnim
rozStépem.

Mestak a kol. (2015) uvadi, ze se u orofacialniho rozstépu ptidruzuji poruchy feci,
prevodni nedoslychavost a poruchy chrupu. Kvili anatomickym zménam orofacialni oblasti
dochdzi k odlisnému utvaieni dentice. Casto se vyskytuji anomalie dentice a skusu (Kutdlkova,
Palodova, 2007). Fiala a kol. (2017) dopliluje, ze se mohou objevit problémy s polykdnim
a pfijmem potravy, Casté zanéty stfedniho ucha a hornich cest dychacich nebo zvétSena kazivost
zubd.

Orofacialni rozstép muze byt jednim ze symptomid syndromu. U vétSiny osob
s orofacialnim rozstépem vsak nejsou pridruzeny dalsi Sirsi problémy (CLAPA, 2021[online]).
Vyzkum Akhiwu a kol. (2017) na nigerské populaci s orofacialnim rozs§tépem poukazuje na to,
Ze u téchto osob nebyl prokazan vyssi vyskyt vrozenych srdecnich vad, naopak byla prevalence
nizkd. V rozsahlé §védské celostitni studii (Tillman a kol., 2018) bylo zjiSténo, ze u déti
s orofacialnim rozstépem je zvySené riziko neurovyvojovych poruch, konkrétné mentalni
retardace, jazykovych poruch, poruch autistického spektra, psychotickych poruch, jinych
poruch chovéni 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): , uzavFit
horni cast nosohltanu pohybem mékkého patra vzhiru a dozadu k zadni sténé hltanu®.
Dusledkem velofaryngedlni insuficience jsou poruchy zvuku feci. Konkrétné u orofacidlnich
roz§tépti vznika oteviena huhiavost (Skodové in Neubauer, 2018). Jakubikova (2012) uvadi,
ze tento stav se vyskytuje priblizn€ u 20-25 % déti s orofacialnim rozstépem po rekonstrukci
patra. Pfi zavazné poruse velofaryngealniho mechanismu dochazi k vytékani stravy nosem.

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

e velofaryngedlni insuficienci,

e velofaryngedlni inkompetenci,

e velofaryngedlni inadekvétnost.

O velofaryngedlni insuficienci hovotime tehdy, dojde-li k zméné tkané a struktur. Sem fadime
orofacialni rozstépy. O velofaryngedlni inkompetenci se jedna pfi poruchach pohyblivosti
a o velofaryngedlni inadekvatnost v ptipadé chybné naueného velofaryngedlniho mechanismu

(Kerekrétiovd, 2008).
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Termin palatolalie se definuje jako naruSena komunikaéni schopnost pfi rozstépu patra
(Kerekrétiova, 2020). Sovédk (1978) uvadi, ze se jedna o poruchu feci provazejici rozstép patra,
ptipadné rozstép rtu a patra. Jedna se o vadu vyvojovou, jelikoz se fe€ vyviji na vyvojoveé
Spatném zakladé.

Symptomatologie palatolalie je velmi rozmanitd. Mohou byt pfitomny poruchy
rezonance, typickd je kompenzacni artikulace a obtizna srozumitelnost, jez nejvice postihuji
foneticko-fonologickou jazykovou rovinu. Déle zasahuje rovinu morfologicko-syntaktickou,
lexikalné-sémantickou a pragmatickou. Muze negativné ovlivnit sani a polykani (Kerekrétiova,
2020). Také byva pritomny naruseny vyvoj feci, naru§ené koverbalni chovani a poruchy hlasu,
jez se ale u palatoldlie nemusi vyskytovat vzdy (Kerekrétiovda, 2008). Soucasti mohou byt
i dusledky ve vytvareni osobnosti, s tim i spojeny rozvoj mezilidskych vztaht (Kutalkova,
Palodova, 2007; Sovédk 1978). Dle Oravkinové (2018) se pojem palatolalie pouziva pro opis
vSech symptomu, které se typicky vyskytuji u déti s orofacialnim roz§t€pem. Uvadi, ze definice
neni piesnd, jelikoz neni pfesn€ vytycena konsenzualni hranice. Symptomy se navzajem tésné
prolinaji a neni vzdy mozné je jednoznacné oddélit (Oravkinova, 2018).

Pri¢inou palatolalie je neoperovany orofacialni rozstép — izolovany rozstép patra
nebo rozstép patra s roz§tépem rtu. Dalsi pficinou je velofaryngedlni insuficience a oronazalni
komunikace (Kerekrétiova, 2020). Pi oronazalni komunikaci dochézi k propojeni dstni a nosni
dutiny z divodu obtizi pfi hojeni jizvy po operaci (Miranda a kol., 2020).

Vyvoj fe¢i u ditéte s orofacidlnim rozs§tépem se nedd predpovidat vzhledem
k anatomickym zménam. U nékterych déti mize byt feC intaktni. Jedna se zhruba o 10-30 %.
I pfi rozsahlych rozst€pech ¢i rozstépech v ramci syndromu mohou déti mit pouze lehké
vyvojové odchylky (Oravkinové, 2018). Skodova (in Neubauer, 2018, s. 356) uvadi soubor
nékolika faktort, které mohou ovlivnit stupen palatolalie:

o druh a velikost rozstépu,

e anomadlie chrupu a celisti,

e poruchy sluchu,

e intelekt,

e osobnost a jeji emociondlni stabilita a labilita,

o druh chirurgické a dalsi odborné lékarské péce,

e rodinné a socidlni zdzemi a prostredi.
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1.4.1 Poruchy rezonance

Nosovost je fyziologickym jevem. Je zastoupena v rizné mife pii vSech hlaskach
(Kerekrétiova, 2008; Skodova in Neubauer, 2018). V piipadé n&kterych 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 vlivem
velikosti, tvaru a usporadani rezonan¢nich dutin (Kerekrétiova, 2008). Za urcitych podminek
se muze fyziologicka nosovost zménit.

1. Dochazi-li ke snizeni nosovosti pii patologickém zmenSeni nosni a nosohltanové

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

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

Re¢ u ditdte s orofacialnim rozitépem je typickd zménami rezonance. Nejéast&ji
hovofime o tzv. oteviené huhnavosti (Kutalkova, Palodova, 2007). ,,Huhnavost oteviend
nastava pri patologickém zvySeni nosovosti, nestaci-li patrohltanovy uzaveér zabrdnit tniku
vzduchu do rezonancnich dutin. (Skodova in Neubauer, 2018, s. 344) Vétsinou postihuje
vyslovnost, ktera je napadna Selesty a zvukem (Kutalkova, 2011).

Zvuk teCi a miru nazality ovliviiuje dale poloha jazyka a Celistni uhel (Kutalkova,
Palodovd, 2007; Kerekrétiovd, 2008). S timto tvrzenim souhlasi i Skodova (in Neubauer, 2018),
ktera dale uvadi jako ovliviyjici faktory intenzitu vydechového proudu vzduchu, stupen tlaku
vzduchu v subglotickych, glotickych a supraglotickych strukturach a prostornost rezonan¢nich
dutin. Ve vyzkumu Peter a kol. (2019) bylo zisténo, zZe pfi zpévu dochazi k vyraznému snizeni
nazality ve srovndni s béZnou promluvou.

Dalsim typem poruchy rezonance je Cul-de-Sac rezonance, kterd se pieklada jako
rezonance otevien¢ho pytle. Pric¢inou je velefaryngealni dysfunkce a blokada v predni Casti
nosni dutiny. Zvuk je rezonovan v nosni dutin€, ale dochazi k obtizim dostat zvukovou energii
ven kvuli blokovanym nosnim otvorim (Kerekrétiova, 2008). Zajac a Vallino (2017) vysvétluji
tento typ rezonance jako nedostatek intaktni ordlni rezonance nez jako Casto zminované tlumeni

nasofaryngedlni kvality.
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V souvislosti s naruSenim rezonance je dalezité zminit pojem nosni emise, které jsou
pfitomny u velofaryngealni insuficience nebo inkompetence a oronazalni komunikace. Emise
mohou byt, ale také nemusi byt zaznamenatelné sluchem. V pfipadé, Ze nosni emise nejsou
slysitelné, tak se mohou ovéfit pfiloZzenim zrcatka pod nos (Kerekrétiova, 2008). Kummer
(2014) dopliuje, ze intenzita slySitelnosti nosniho Selestu udava velikost velofaryngealni
mezery. Sotva slySitelna emise svédc¢i o velkém velofaryngealnim otvoru, naopak hodné
slySitelna emise o malém velofaryngedlnim otvoru. Nosni turbulence jsou povazovany
za hlasité nosni Selesty. O tomto symptomu hovoiime v pfipadé, kdy proudi malou
velofaryngedlni mezerou vzduch, ktery zpusobuje vétSi odpor vici proudéni a dochazi

k vétSimu treni.

1.4.2 Poruchy artikulace

LYPosunuti artikulacni bdze vzad, nadmérna nazalita, obtiZze pri sprdavném postaveni
mluvidel i pouzZivani vydechového proudu md vyrazny dopad nejen na celkovy zvuk reci,
ale i na artikulaci vétSiny hldasek.” (Kutalkova, Palodova, 2007)

Samohlasky jsou hypernazalné zabarvené z diivodu poruchy rezonance (Kerekrétiova,
2008). Nejnapadnéji jsou zasazeny vokaly I a U. Pii malém Celistnim thlu se nazalita zvétSuje.
Nejméné zasazenou hldskou je vokal A.

Vlivem anatomickych zmén nemusi dochazet ke spravnému postaveni mluvidel
u ruznych skupin hlasek (Kutalkova, Palodova, 2007). Nejvice je zasazen zvuk u hlasek
vyzadujicich pevny patrohltanovy zavér — explozivy, sykavky. Také hldska R je malo kmitna
(Skodova in Neubauer, 2017). Nejméné je postihnuta hliska M (Kutdlkov4, Palodova, 2007).

Oravkinova (2018) uvadi jednotlivé typy artikulacnich strategif, které se mohou objevit
u artikulace déti s orofacialnim rozstépem:

e kompenzacni artikulace,

e oslabena artikulace,

e samohlaskova rec,

e palatdlni artikulace,

e velarni artikulace,

e dentalni artikulace,

e dyslalicka artikulace.

Za kompenzacni artikulaci se povazuje, kdyz jsou konsonanty tvoreny

na mimooralnich artikulacnich mistech — glotaln€, faryngalné, nazofaryngalné a nazalné.
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Vznika na zékladé nefunkéniho velofaryngealniho mechanismu, kdy dité nedokaze v dstech
vytvorit dostatecny tlak (Oravkinova, 2018).

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

O samohlaskové reci hovorime tehdy, kdyz dochazi k vynechavani souhlasek. Déti
vypousti vSechny konsonanty, které vyzaduji silny oralni tlak (Oravkinova, 2018). Neubauer
(2010) dopliiuje, Ze dité dokaze spravné vyslovit je nazaly M, N, N a samohlasky.

Pii palatalni artikulaci se posouva artikulace hldsek vzad. Alveoldrni hlasky jsou
tvoreny palatalné (Oravkinova, 2018). Tedy vétSina souhlasek muze znit podobné jako hlasky
K a G (Kutdlkova, Palodovd, 2007). Jednd se o nejcastéji se vyskytujici poruchu artikulace
u déti s orofacidlnim rozstépem (Oravkinovd, 2018).

Velarni artikulace je podobna palatalni artikulaci. Obé artikulacni strategie jsou
identické mistem i zptisobem tvoreni. Hlasky, které se maji tvofit v predni ¢asti dutiny ustni,
jsou tvoreny velarng.

Dentalni artikulace je typicka svou odliSnou dentici a skusem u jedinct s orofacidlnim
rozstépem, jez mohou ovlivnit vyslovnost jedince (Oravkinova, 2018).

Za dyslalickou artikulaci je povazovana takova porucha artikulace, se kterou se
setkame 1 u déti bez roz§tépu. V praxi je uzivan pojem dyslélie, ze kterého je odvozena
dyslalicka fe¢ u déti s rozstépem (Oravkinova, 2018). Slovenska autorka Oravkinova (2018)
ve své publikaci blize popisuje vSechny jednotlivé typy poruch artikulace.

Dalsi autofi (Kerekrétiova, 2008; Skodova in Neubauer, 2018) nerozd&luji poruchy
artikulace na jednotlivé typy, ale hovoii o kompenzacnich mechanismech. Zavér nebo uzina
pii produkci hlasek je tvofena jeSté pred mistem uniku vzduchu pifes nedostatecny
velofaryngedlni mechanismus. V této praci budeme operovat s délenim poruch artikulace dle
Oravkinové (2018), kterd vychazi z aktualnich poznatkt ze své praxe.

Poruchy artikulace mohou byt riizné vzhledem k typu orofacialniho rozstépu. Po operaci
roz$tépu rtu muaze byt ret tzky a kratky, z toho divodu je obtizné vytvortit pevny retni uzaveér
hlavné¢ u bilabidlnich hlasek P, B a M. Tyto hldsky jsou pak kompenzacné tvoreny
labiodentalné. Je znamo, ze pii celkovém rozstépu je artikulace lep§i nez pii rozstépu tvrdého
patra, mékkého patra nebo uvuly. Také oboustranny celkovy rozstép je oproti jednostrannému

celkovému rozstépu vice provdzen poruchami artikulace (Kerekrétiova, 2008).
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1.4.3 Poruchy hlasu

U orofacidlnich rozs$tépia muze dojit ke specifické poruse hlasu (tzv. palatofonii)
z divodu nadmérného artikula¢niho usili. Je povaZovana za nejtézsi poruchu hlasu
(Kerekrétiovd, 2020; Kutdlkova, Palodovd, 2007). Jedna se o formu hyperkinetické dysfonie
z divodu premahani hlasu. Na vzniku se mize podilet i nepfimérené zvySovani hlasu jedince
jako kompenzace srozumitelnosti feci. Pfi¢ina mize byt i organicka ve formé hlasivkovych
uzlik v disledku dlouhodobého pfemahani hlasivek (Peterson-Falzone a kol., 2017). Typicky
je mecivy tlaceny hlas (Kutalkova, Palodova, 2007).

Dal§im specifickym typem poruchy hlasu je syndrom slabého hlasu (Soft Voice
Syndrom), ktery oznacuje chraplavy, priSkrceny, tlaCeny a slaby hlas se Selestem
nebo aspirovany hlas (Kerekrétiovd, 2008, 2020). Jedinec s orofacialnim roz§tépem se snazi
skryt poruchu rezonance, nosni emise a ztrdtu intraordlniho tlaku tim, ze mluvi potichu

(Kerekrétiova, 2008; Peterson-Falzone a kol., 2017).

1.4.4 NaruSeny vyvoj reci

Orofacialni roz§tép mize mit vliv na vyvoj fe€i. Obtize nastavaji jiz v raném véku, kdy
vCasné vokalizace jsou realizovany za patologickych podminek (Kerekrétiova, 2020). Dité se
snazi, ale z divodu 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 (Kutdlkovd, Palodova, 2007). Dité
s rozs§tépem je v predfeCovém obdobi ochuzeno o sani, dumlani, mlaskani, kdy se zapojuje
jazyk, rty a dolni Celisti, to je pro n& obtizn€ proveditelné vzhledem k odliSnym anatomickym
strukturam. Tyto aktivity jsou dulezité pro spravny vyvoj feci (Kerekrétiova, 2008). Dit¢ si
osvojuje ndhradni pohyby mluvidel (Kutdlkovd, Palodovd, 2007).

Vlastni vyvoj feci u déti s orofacialnim roz§tépem muze byt opozdén ve foneticko-
fonologické, morfologicko-syntaktické 1 lexikalné-sémantické jazykové rovin€. Porozuméni
byva v normé, ale vlastni produkce slov je omezena. Pro dorozuméni mohou byt vyuzivany

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

DalSim ze symptomu palatolalie mize byt narusené koverbalni chovani, které vznika
jako kompenzatni 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, zZe se jedinec snazi zabranit uniku vzduchu,
ktery prochazi pies nedostateCny velofaryngealni mechanismus do nosu.

Typickymi pfiznaky jsou pohyby nosnich ktidel, souhyby horniho rtu a tvari v okoli
nosu, zvySeny tonus krénich svali (Kutalkova, Palodova, 2007). Kerekrétiova (2008, 2020)
popisuje konkrétni koverbalni chovani u jednotlivych skupin hlasek. U exploziv mize byt
ptitomno stahovani nosnich kfidel 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 orofacidlnim
rozS§tépem obtize se sanim (Kutalkova, Palodova, 2007). Pfi krmeni je predpoklad vyuziti
intaktnitho sani, polykéni, dychani a vytvoreni podtlaku, ktery je potfebny k nasiti mléka
z bradavky. Néktera miminka s rozS§tépem nejsou schopna tento intraordlni tlak vytvorit kvili
otvoru ve rtu nebo patie. Proto je krmeni z bézné lahve nebo prsu pro n€ velmi obtizné (Berk
a kol., 2009; CLAPA, 2021 [online])

U jedinctu s rozstépem dochazi k CastéjS§im aspiracim potravy béhem krmeni nebo
i nasledn€ po ném a mohou vznikat zanéty dychacich cest (Kolinova, 2011). Také mize béhem
krmeni dojit k vytékani mléka z nosu, kdy hovoiime o nazalni regurgitaci (Berk a kol., 2009).

Zavaznost obtizi pti kojeni zavisi na typu a rozsahu rozs§tépu. U miminek s roz§tépem
rtu se nevyskytuji vyrazné problémy, ve vétsin€ pripadi jsou plné kojena. Mohou mit pocCatecni
obtize s dosazenim spravného podtlaku pro sani. AvSak pfi kojeni ma prso tendenci se
pfizpusobovat a vypliiovat oblast roz§t€pu. Matka muze ditéti pomoci pii krmeni tak, Ze mu
ptidrzi horni ret k sobé, zatimco dité saje. Pfi roz§tépu patra, ktery zasahuje meékké a tvrdé
patro, jsou obtize s krmenim daleko tézsi. U rozstépu patra dochazi k otevienému prostoru mezi
ustni a nosni dutinou. Z toho divodu dité neni schopné vytvofit dostatecny podtlak, ktery je
potiebny pro sani a vétSinou pfechazi na krmeni z 1ahve (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;
ét’astny usmev, z. s., 2022 [online]).

U déti s orofacialnim rozstépem je vhodné vyuzivat specialni pomtcky pti 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 usmév, z. s., 2022
[online]). Pomoci této lahvicky je ditéti umoznéno snazsi sani, kdy si koriguje sani pomoci
stisknuti konce dudliku rty. Pritok mléka se dd nastavit otaCenim dudliku lahve. Dale je
rodi¢im doporucovana specialni savicka NUK pro rozstép patra nebo lahvicka Dr. Brown’s
Specialty Feeding (Stastny usmév, 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 pristupu se priklanéji. Néktefi odbornici povoluji neomezené krmeni
nasledné po operaci. Naopak dalsi skupina odrazuje od sani a doporucuje uzivani hrnicku
Ci 1zicky. Také se muzeme setkat se zavedenim dopliikové vyzivy pomoci sondy po dobu sedmi

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

1.4.7 Vady sluchu

U jedinct s orofacialnim rozs§tépem se nejCastéji vyskytuje prevodni porucha sluchu,
ktera vznika na podkladé opakovanych zanéti stfedniho ucha okolo tetiho a Ctvrtého roku
(Skodové in Neubauer, 2018). S timto tvrzenim souhlasi Sharma a kol. (2009) a déle dopliiuje,
ze opakované infekty s vytokem, které ovliviiuji sluchové schopnosti, jsou potfeba sledovat od
narozeni do dospélosti. Popisuje, ze vadam sluchu u jedinca s orofacialnim rozstépem neni
vénovan dostateCny prostor.

Jurov¢ik a kol. (2019) uvadi, Ze u vétSiny jedinct s orofacialnim rozstépem, u kterych
je zasazeno patro, je pritomna dysfunkce Eustachovy trubice. Na podkladé této dysfunkce
dochazi k sekretorické otitidé a obtizim s ventilaci stfedniho ucha. Dle Oravkinové (2018)
Eustachova trubice neplni svou funkci, jak by méla. Popisuje, ze pii bézném zapalu hornich
cest dychacich dochazi k ucpani trubice mezi nosohltanem a stfednim uchem. Jelikoz se stfedni
ucho neprovzdusiiyje, tak v ném vznika podtlak. Pfi dlouhodobém ptisobeni podtlaku dochazi
ke vtahovani bubinku dovnitf stfedousi, kde se zac¢ne tvofit a hromadit tekutina, ktera zptisobi
prechodnou snizenou schopnost sluchu. Zhruba az 90 % déti s rozSt€pem 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 trubicek do usniho bubinku.
Po Sesti az dvandcti mésicich gromety samy vypadnou. V piipadé€, Ze se zaCne tekutina opét

ve stfedousi tvofit, je potfeba znovu zavést ventilacni trubicky (CLAPA, 2021 [online]).
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2 Péce o dité s orofacialnim rozstépem

Rozstépy rtu a patra potrebuji komplexni a dlouhodobou péci. Nejednd se pouze
o samotnou lécbu rozstépu, ale patii sem 1 pridruzené vady, jako muzou byt poruchy feci,
poruchy dentice, pfevodni sluchova vada apod. (Méstdk a kol. 2015), jez byly popsdny
v predchozi kapitole. Tato kapitola je zaméfena na pécCi od prenatalni diagnostiky po péci
jednotlivymi odborniky. Stézejni ¢asti je kapitola o logopedické péci, ktera je také nezbytnou
soucasti péce o dité€ s orofacidlnim 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 rozs§tépem. Péce o dité s rozstépem je dlouhodoba

a specificka a muze ovlivnit kvalitu Zivota rodiny.

2.1 Prenatalni diagnostika a genetika

Zena je v probéhu tehotenstvi pravidelnd kontrolovana. V rdmci prenatalni
diagnostiky je vyuzivano velké mnozstvi metod, na zakladé kterych se monitoruje vyvoj a rust
plodu v déloze. Vyuzivanymi metodami jsou vySetfeni ultrazvukem, vySetfeni krevniho séra
matky, odbér plodové vody a odbér choriovych klkti. 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 adekvatni
poradenstvi a doporuceni odborniki pro 1é¢bu a korekci orofacialniho rozstépu (Gomez
in Berkowitz, 2006).

Na zékladé soucasnych moznosti prenatalni diagnostiky lze odhalit orofacialni rozstép
ptiblizné ve 20.-22. tydnu téhotenstvi (Jurovcik a kol., 2019). Submukodzni rozstép patra nebo

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

V pripadé, ze je v rodiné zatéz orofacialniho rozstépu, je vhodné pred pocetim navstivit
genetickou poradnu, kde zjisti, jakd jsou rizika (Kutilkovd, 2011). Ukolem genetika

ve spolupréci s teratologem je urceni presné syndromologické diagnostiky, ktera poskytuje
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prognézu genetického zatizeni rodi¢i (Kolinova, 2011). Dale také Mestak a kol. (2015)
doporucuje vhodnou dobu v eském prostiedi pro koncepci. Jako nejvhodnéjsi obdobi se jevi
obdobi od konce kvétna do zacatku Cervence, jelikoz nejnizsi vyskyt rozstépt je datovan

v bfeznu a dubnu.

2.2 Tymova péce o orofacialni rozstépy

Orofacialni rozstépy patii mezi zavazné diagndzy, které zacinaji byt po zjisténi
okamzité tfeSeny (Kutalkova, 2011). Pro dspéSnou péci o dité narozené s rozstépem je
vyzadovana koordinovana péce fady raznych specialistd (Vyas a kol., 2020). Dle zavaznosti
orofacialniho roz§té€pu je poskytovana specializovana péce v rizné mife a rozsahu. Tym muze
obsahovat jednotlivé odborniky, jako je:

e plasticky chirurg,

e ortodontista a Celistni chirurg,

e ORL lékar, foniatr,

e pediatr,

e genetik, teratolog,

e Kklinicky logoped,

e psycholog,

e specialni pedagog, pracovnik socialni péce (Kutdlkova, Palodova, 2007).

Fiala akol. (2017) také uvadi jednotlivé Cleny tymu. Oproti pojeti Kutalkové a Palodové
(2007) obsahuje déle détského anesteziologa, neonatologa a neobsahuje specidlniho pedagoga
¢i socidlniho pracovnika. Také rodi¢ se stava nezastupitelnym ¢lenem mezioborového tymu

pée o dité s orofacialnim roz§tépem (Skodova in Neubauer, 2018).
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Rodina a dité
s orofacidlnim rozitépem

Obrazek 7: Schéma jednotlivych odborniku podilejicich se na pééi o jedince s orofacidlnim
rozStépem.

11

Zdroj: autorka

Jednd se o dlouhodobou, multidisciplindrni a systematickou péci o pacienty
s orofacidlnimi roz§tépy. V Ceské republice je 1éba o jedince s orofacialnimi rozitépy
soustfed’'ovana do nékolika pracovist’:

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

e v Praze: Fakultni nemocnice Krilovské Vinohrady, Klinika plastické chirurgie;
2. 1ékarska fakulta Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole, Klinika usni,
nosni a kréni.

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

Hlavnim koordinatorem 1é¢by na odbornych pracovistich byva plasticky chirurg (Fiala
a kol., 2017). V piipadé, Ze je piitomnost orofacialniho rozsté€pu zjiSt€na jiz v prabéhu
téhotenstvi, tak je doporucovano kontaktovat plastického chirurga, ktery rodi¢im poda zakladni
informace o 1é¢bé této vady (Fiala a kol., 2017; Koliskova, Dvorak, 2014).

Jedinec s orofacialnim roz§tépem je pravidelné kontrolovan u jednotlivych odbornikd.
Kontroly probihaji individualné podle potreby. Jedenkrat ro¢né€ jedinec navstévuje cely

roz§tépovy tym. Mimo to v péti, deseti a patndcti letech dochazi na dispenzariza¢ni kontroly,

29



na kterych je provadéna standardizovana logopedicka nahravka feci, zubni otisk dolni a horni
Celisti, vySetfeni plastickym chirurgem a fotodokumentace. Jednotliva vySetfeni jsou velmi
dulezita pro posouzeni stavu jedince, na nich dochazi k ptipadné korekci 1écby (Fiala a kol.,
2017). Piehlednou tabulku, ktera na zékladé véku uvadi, kdy jednotlivé odborniky navstivit,
publikuje Fiala a kol. (2017).

&elistni chirurg

rozitép patra

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

Obrazek 8: Prehled multidisciplinarni péce o jedince s orofaciidlnim rozstépem.

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

Komplexni terapie na odbornych pracovistich a Uzka spoluprace srodi¢i déti
s orofacialnim rozstépem jsou velmi dulezité faktory, které vedou k zadoucim vysledkiim
(Kolinova, 2011).

Pii porovnani tymové péce o rozstépové vady v Ceské republice a ve Spojenych stitech
americkych nedochdzi k zasadnim rozdilim. Obdobn& jako v Ceské republice se mohou
jednotliva pracovisté od sebe odliSovat. Ve spojenych statech americkych v riznych méstech
také existuji tymy pro 1écbu orofacialnich rozstépt a kraniofacialnich abnormalit. Zastavaji
nazor, ze je potieba integrované péce o pacienty s rozstépy. Tymy se napiic¢ Spojenymi staty
mohou liSit v mnoha ohledech. Odlisnosti mohou byt v typu a velikosti tymu, slozeni a struktufe
tymu, vedeni tymu a dal§i. Za nejucinngjsi typ tymu je povazovan model interdisciplinarni.
SloZeni a struktura tymu muze byt také ruznoroda. Obvyklymi Cleny tymu jsou: audiolog,
zubaf, ortodontista, genetik, zdravotni sestra, chirurg, plasticky chirurg, pediatr, protetik,
pulmonolog, psycholog, logoped, socialni pracovnik a tymovy koordindtor (Kummer, 2013).

V prubéhu celkové péce o dité€ s orofacialnim rozst€épem zazivaji rodiCe €i osoby
pecuyjici urcitou zateéz, ktera je doprovazena stresem. Ze zahranicni studie vyplyva, ze pecujici
osoby hodnoti z4téz souvisejici s péci o osoby s orofacialnim rozstépem jako stfedni. Zhruba

34,5 % pecujicich uvadi malou nebo zadnou zatéz, 40 % udalo mirnou az stfedni zatéz, zatimco
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21,1 % mélo stfedni az zdvaznou zatéz a pouze 4,4 % pocitilo vaznou zatéz (Gbolahan a kol.,
2020).
V nésledujicich podkapitolach jsou struéné popsany vybrané typy péce o dite

s orofacialnim roz§tépem, ptipadné péce o rodinné pfislusniky.

2.2.1 Chirurgicka lécba

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

e primdrni rekonstrukce rtu a nosu,

e primdrni rekonstrukce patra,

e doplnéni Celistniho oblouku kostnim S$tépem.

V nékterych piipadech jsou potiebné dalsi sekundarni korekce (Fiala a kol., 2017). Existuje
velké mnozstvi operaCnich postupti. Kazdé centrum vyuziva odliSné postupy, napf. stdle
diskutovanym tématem je naasovani primarni operace rtu (Jurov¢ik a kol., 2019).

Primarni chirurgicka korekce rtu je provadéna vrizném meésici véku ditéte
na zakladé odlisnych postupt jednotlivych pracovist. Novym trendem je korekce vady jiz
v raném veéku. V predchozich letech byly operace planovany v Sestém mésici veku ditéte
(Skodova in Neubauer, 2018). V Ceské republice vznikly dva rozdilné nazory (Koliskova,
Dvorak, 2014). Chirurgicky zakrok mtize byt proveden v novorozeneckém véku. Idealni doba
neonatélni operace je do sedmi dnti 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 tfech mésicich zivota. Koliskova a Dvorak (2014) uvadi, Ze neonatalni
1 klasické naCasovani operace je povazovano za v¢asné. Kdyz se rodice ditéte s rozSt€épem
rozhodnou pro neonatalni rekonstrukci, je mozné dle protokolu 1écby ve FN Brno, aby matka
rodila v misté bydlisté, dité pak nasledné prevezou do centra, nebo pfimo v porodnickém
zatizeni FN Brno (Fiala a kol., 2017). Jednou z mnoha vyhod vCasné operace je, ze dit€ muze
byt pomé&mé brzy plné kojeno (Skodova in Neubauer, 2018).

Soucasné s operaci rtu je provadéna také operace nosu. Po operaci se uzivaji takzvané
nostrily, které se zavadi z divodu udrZeni tvaru nosnich direk. Jednd se o nosni vyztuhy
ve tvaru trubicek, které je potifeba nosit po cely den i noc. Jsou indikovany na zakladé
plastického chirurga, ktery urc¢i spravnou velikost (Koliskova, Dvorak, 2014).

V prvnim roce zivota ditéte plasticky chirurg provadi operaci rtu a pozdéji také patra

(Fiala a kol., 2017). Také primarni rekonstrukce patra se presouva do podstatné nizsiho véku
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ditéte (Skodova in Neubauer, 2018). Patro je v Ceské republice operovdno mezi sedmym
az dvandctym mesicem véku ditéte. Je vhodné, aby se rozstép patra uzaviel do prvniho roku,
aby dit€¢ mélo vhodné podminky v dutin€ Gstni pro spravny vyvoj teci (Fiala a kol., 2017).
Jurov¢ik a kol. (2019) dopliiuje, ze v indikovanych ptipadech je pfi operaci patra zavadéna také
sttedousni drenéz.

Doplnéni celistniho oblouku kostnim Stépem pii rozstépu alveolu se provadi
v zavislosti na profezavani trvalého chrupu. Byva indikovan individudlné mezi sedmym
az Ctrnactym rokem zivota (Fiala a kol., 2017).

V predskolnim veku ditéte je v nékterych pripadech doporucena plastickych chirurgem
sekundarni korekce rtu, nosu nebo patra. Po operaci rozstépu patra se mize u jedinct objevit
velofaryngealni dysfunkce a dalsi obtize. Pro vySetieni stavu mékkého patra je vhodné vyuzit
logopedické vySetteni a nasofaryngoskopické vySetieni pro pozorovani pohybu mekkého patra
pfi produkei fe€i. Kdyz mekké patro neni dostatecné dlouhé a neni schopno se plné dotahnout
k 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 urené pro chirurgy zabyvajici se
operacemi rozs§tépu. Jsou zde popsany podrobnosti o konkrétnich chirurgickych zédkrocich,
napf. operace jednostranného rozstépu rtu nebo oboustranného rozstépu rtu, operace rozstépu
patra. Existuje cela fada chirurgickych pristupt, které jsou vyuzivany rizné po celém svéte.
Mohou se liSit napf. v moznostech lécby, nacasovani a chirurgickych technikach

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

2.2.2 Stomatologicka a ortodonticka lécba

Stomatologicka a ortodonticka 1écba u jedinctu s orofacialnim roz§t€pem muze byt
dlouhodobym procesem (Campbell, Dock in Kummer, 2013). Cilem ortodontické péce je
dosazeni vyhovujiciho postaveni zubti a upraveni tvaru zubnich obloukt (Broulikova, 2015b).
Anomadlie skusu je vhodné 1€¢it ortodontickymi aparaty jiz na mlécném a smiSeném chrupu
jedince (Koliskova, Dvorak, 2014). Je nutné neopomenout uzkou spolupraci logopeda a zubare,
jelikoz abnormality chrupu Casto ovliviiuji fec. Na zakladé kooperace odbornika je zvolena
vhodnd forma 1éCby, ktera je potfebna k dosazeni maximéalniho vysledku v oblasti estetiky, feci

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

e abnormalni postaveni fezakti — zkfizeny skus, obraceny skus, predkus,

e rotované a nadpocetni zuby,

e chybgjici 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 FNKV Praha je idealni obdobi okolo jednoho roku
véku. Ma-li dité roz$tép rtu, je potreba, aby bylo vySetieno ortodontistou pfed samotnou
operaci, konkrétné ve FNKV do tii mésici vé€ku (Broulikova, 2015b). Koliskova a Dvorak
(2014) urcuji adekvatni obdobi pro vysetieni ortodontisty mezi druhym a tfetim rokem ditéte,
kdy ma jiz dit€ profezanou vétsSinu mlécnych zubd. Dalsi kontroly zavisi na typu a rozsahu
roz$tépu a také na lécebném protokolu kazdého pracovisté, kdy u malych déti probihaji jednou
za pul rokd (Broulikova, 2015b).

Déle by jedinec srozStépem meél pravidelné navstévovat praktického stomatologa
v misté bydlisté. AvSak specialni ortodontické zakroky jsou feSeny v ramci rozs§tépovych center
(Broulikova, 2015b), tyto zdkroky jsou provadény vétSinou v dospélosti jedince (Koliskova,

Dvotdk, 2014).

2.2.3 Foniatricka péce / ORL péce

Dité by meélo byt sledovano od narozeni také u otorinolaryngologa ¢i foniatra, jelikoz
u déti s rozStépem patra byvaji Casté opakujici se zanéty stfedniho ucha. V pfipadé, zZe jedinci
tyto obtiZze nemaji, jsou také pravideln€ kontrolovani (Fiala a kol., 2017). ORL lékar v rdmci
roz§tépového centra se zabyva péci o stiedousi, o otomikroskopické sledovani a o lécbu
sekretorické otitidy (Broulikova, 2015b). Jedinci jsou sledovani u lékafe az do puberty. Nekdy
je nutné pokracovat 1 nadale s ORL péci (Fiala a kol., 2017).

Jako ORL I¢kar se také fonmiatr snazi preventivnimi opatfenimi predejit porucham
sluchu. Dale foniatr usiluje o koordinaci a nacasovani logopedické péce vzhledem k ostatnim
vykonim. Konkrétné u jedincu s rozstépem patra foniatr klade diiraz na véasnou operaci patra
z divodu vyvoje feCi. Pred samotnou operaci foniatr dba na to, aby nedoslo k fixovani
nespravnych artikulaénich stereotypt a k posunuti artikulacni baze vzad. V pooperacni péci

muze 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 operacnich zakrokd,

napf. odstranéni nosni mandle (Kolinova, 2011).

2.2.4 Psychologie

Dulezitou roli v tymové péci hraje také psycholog, ktery se nezaméfuje pouze na dité
s orofacialnim rozstépem, ale v raném stadiu vyvoje ditéte jsou predmétem zajmu hlavné
rodice. Psycholog ddle posuzuje psychosocialni potfeby jedince a pomédhd jemu i jeho rodiné
s vyporadanim se s lékarskymi, socidlnimi a emocionalnimi problémy, které mohou nastat
v disledku anomalii a jinych zdravotnich obtizi (Schultz in Kummer, 2013). Zajistuje prvotni
podporu a pomoc matce jiz od narozeni ditéte (Kolinova, 2011). Zakladni faze vyrovnani se
s postizenim dle Vagnerové (2014) jsou popsdny v kapitole, kterd se zabyva rodinou
s orofacialnim rozstépem. V nékterych pfipadech dochazi k poddvéani rozdilnych informaci
odborniky, coz vzbuzuje v rodicich nejistotu (Kolinova, 2011).

Vzhledem k tomu, Ze je 1éCba provazena chirurgickymi zakroky, které mohou pusobit
negativné na rodiCe i dit€, je dulezita také psychicka priprava matky a dité€te na operaci. Détem

se podavaji informace umérné veéku (Kolinova, 2011).

2.3 Logopedicka péce

,Hlavnim cilem logopedické péce o jedince s rozstépem je predevsim odstranéni nebo
minimalizace huhnavosti.*“ (Kutalkova, Palodova, 2007, s. 5) Je vSak nutné neopominat
komplexni péci o vSechny slozky teci (Kutalkova, Palodova, 2007). Vzhledem k aktudlnimu
naCasovani primarnich operaci rtu a primarnich operaci patra jsou vytvoreny anatomické
podminky pro vytvoreni retniho uzavéru a velofaryngealniho uzavéru jiz v predieCovém
obdobi. Dit¢ ma dobry predpoklad, ze vyvoj artikulace by mohl probihat obdobné jako
u zdravého ditéte (Skodové in Neubauer, 2018).

S logopedickou péc¢i je vhodné zacCit co nejdiive, nejlépe jiz vraném véku ditéte
(Kutélkova, 2011). Dle Broulikové (2013) je zpravidla doporu¢ovano kontaktovat klinického
logopeda po operaci patra a jeho zahojeni (nejpozdéji do Sesti tydni po operaci) v piipadé,
ze bylo patro operovano okolo jednoho roku. Jestlize se u jedince nevyskytuje rozstép patra
nebo byla operace pielozena, je zadouci navstivit klinického logopeda do druhého roku veéku
ditéte (Broulikova, 2015b). Fiala a kol. (2017) uvadi, ze vhodna doba pro realizovani prvniho

logopedického vySetfeni je okolo druhého roku, tato navstéva probihd formou hry. U déti
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s roz§tépem patra probiha ve vétSiné€ pripadu pravidelna logopedicka terapie (Fiala a kol.,
2017).

Variabilita diagnostickych postupt a terapeutickych metod je velice Siroka. Mizeme se
setkat s heterogennimi postoji k diagnostice a terapii palatolalie. Tuto skuteCnost naznacuje
napf. studie Hardin-Jones a kol. (2020), ve které se dotazovali logopedi na moznosti rané
intervence u déti s roz§té€pem rtu a patra, ndzory na hodnoceni a terapii déti s rozst€pem rtu
a patra se velmi ruznily. Shodli se, ze by bylo vhodné, kdyby se rodice sesli s logopedem

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

2.3.1 Logopedicka diagnostika

Pro vybér vhodnych terapeutickych metod je dilezité, aby byla provedena spravna
diagnostika palatolalie (Skodova in Neubauer, 2018). Kerekrétiovd (2020) dodavi,
ze diagnostika komunikac¢ni schopnosti jedinct s orofacialnim rozstépem slouzi jako méfitko
efektivity a vhodného vybéru medicinskych 1é¢ebnych postupti. Pro pfesnou a nejobjektivnéjsi
diagnostiku je nezbytné vyuzit vice vySetfovacich metod a postupi (Kerekrétiova, 2020).
Nasledujici vycet jednotlivych diagnostickych postupti neni uplny, ale zaméfuje se pouze
na vybrané diagnostické materidly.

U vySetfeni poruch velofaryngeéalniho uzavéru vychazime z lékatskych zprav dalSich
odbornikt. Jsou sledovany udaje, které dle Kutdlkové a Palodové (2007, s. 10) popisuji:

o lokalizaci a druh rozstépu,

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

e posouzeni anatomickych poméri v dutiné iusini a nosni pred a po operaci,

o jizvy a jejich viiv na funkcni zmény (pohyblivost rtu, jazyka, klidovd poloha jazyka),

e uroven patrohltanového uzdvéru (obcasné prurazy, nendpadné stalé unikani

vzduchu, deformace reci vlivem nefunkcnosti),

e pritomnost hrtanového rdzu,

o vysledky vySetreni shuichu®.

Je vhodné, aby byla fe€ ditéte od zahjeni péce dokumentovana i zvukovym zdznamem,
nejlépe videozdznamem, na kterém si mizeme vSimnout kromé feci napt. i kompenzacnich
mechanismi a neverbdlniho chovani. Nasledné mizeme 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 pied lécbou a po 1écbé
¢i pro srovnavani vysledkt mezi centry.
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Specifické oblasti, na které se zamétuje logopedicka diagnostika u déti s orofacidlnimi
roz§teépy, jsou vySetfeni nosni rezonance, vySetieni artikulace a hodnoceni srozumitelnosti feci.
Dle Kerekrétiové (2020) se jedna o symptomaticky piistup v diagnostice palatoldlie. Dale
hovoti o kauzalnim pfistupu, ktery se zaméfuje na hodnoceni velofaryngealni kompetence

(Kerekrétiovd, 2020).

1. VySetreni nosni rezonance

Pfi vySetfeni rezonance se hodnoti existence a stuperni hypernazality a hyponazality,
slySitelnost nosnich emisi a nazalnich turbulenci (Kerekrétiova, 2008). Nosni rezonance je
vySetfovana na zakladé subjektivniho hodnoceni vySetiujiciho. Oravkinova (2018) uvadi,
ze prostfednictvim auditivniho posuzovani rezonance neni mozné piesn€ hodnotit miru
rezonance a nema prakticky velky vyznam. SpiSe je dulezit€jsi, jestli ma porucha rezonance
negativni vliv na komunikaci ditéte a jestli je potfeba ji odstranit.

K nejcastéj§im zakladnim vySetfovacim zkouskam nosni rezonance se fadi:

e Gutzmanova A-I zkouska,

e (Czermakova zkouska,

e Schlessingerova zkouska,

e zkouska nafouknuti tvari,

e zkouska otofonem.
Gutzmanova A-I zkous$ka je pozitivni na hypernazalitu v pfipadé, ze je slySitelny vyrazny
rozdil zvuku u hlasky I. U Czermakovy zkou$ky hypernazalitu urcuje mira zamlzeni zrcatka,
které je ptiloZzeno pod nosnim chiipim. Dalsi pouzivanou zkousku je Schlessingerova zkouska
pro zjisténi organické nebo funkéni pficiny hypernazality, ktera se provadi vleze a vestoje.
Pokud nedojde ke zménéni hypernazality v obou polohdch, jde o poruchu organickou.
V ptipadé€, 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 doucha
vySetiujictho. U hypernazality mizeme zaznamenat Selesty Ci chr¢ivé zvuky u souhlasek
(Skodové in Neubauer, 2018).

Kummer (2014) uvadi dal§i moznosti vySetfeni nosni rezonance. Nejprve uvedeme
mirror test, na jehoz zakladé mizeme odhalit nosni emise. Pod nos ditéte je prikladano zrcatko
v momente, kdy zane produkovat oralni hlasky, které jsou citlivé na tlak, nasledné se zrcatko

odebira, aby nedoslo k zamlzeni z davodu nazalniho dychani. Déle popisuje Straw test, tedy

36



test pomoci brcka, prostfednictvim ného hodnoti hypernazalitu a nosni emise. Jedna koncovka
brcka se prilozi do nosni dirky vySetfovaného a druha koncova ¢ast se umisti k uchu
vySettujiciho. Dité opakuje slabiky nebo véty, které obsahuji pouze oralni hlasky (Kummer,
2014). Tento hodnotici ndstroj bychom mohli pfirovnat ke zkouSce otofonem.

K vySetieni poruch nosni rezonance jsou také Casto vyuzivany hodnotici Skaly, ty se
vSak mohou lisit. Mohou byt vicebodové Ci vicestupiiové. Je nutné brat pti hodnoceni v potaz
urcité narodni a dialektové odchylky a specifika vySetfovaného (Kerekrétiova, 2008).

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

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

doporuc¢ovan nazometr (Kerekrétiova, 2008).

2. Vysetreni artikulace

Zakladni diagnostickou metodou je spontanni feCovy projev, ve kterém muzeme odhalit
zavaznost poruchy. V ramci vySetieni artikulace pozorujeme hlavné polohu jazyka, v§imame
si poméru orality a nazality v fedi a také velikosti &elistniho Ghlu (Skodova in Neubauer, 2018).
Artikulace je hodnocena souborem slov a vét, kdy cilovymi hlaskami jsou P, B, F, N, T, D, S,
K, G, ale déle také i ordlni explozivy, frikativy, afrikaty a nazdly (Kerekrétiova, 2008).

V diagnostice vyslovnosti se vyuzivaji slovni artikula¢ni testy, pii kterych se
vySetfovand osoba snazi opakovat testované slovo po vySetfujicim. Obrazkové artikulacni
testy jsou zaméfeny na pojmenovani jednotlivych predmétd, osob ¢i d&ju, které jsou
vyobrazené na obrazku. Specifické artikulacni testy se lisi od slovnich artikulacnich testt tim,
ze jsou staveény na hodnoceni vyslovnosti téch hldsek, u kterych je potieba nejpevnéjsiho
velofaryngealniho uzavéru a dostatecného intraordlniho tlaku vzduchu. Konkrétné se jedna
o explozivy, frikativy a afrikdty (Kerekrétiova, 2008). Kerekrétiova (2008) ve své publikaci
uvadi a popisuje konkrétn{ artikulacni testy.

K vySetieni artikulace také patfi inspekce dutiny dstni a zhodnoceni orofacidlniho
systému, coz se provadi opakovan€. Podminky v tstech jedinct s orofacialnim rozstépem se
samotnym vyvojem a lécbou méni. Pfi inspekénim vySeteni se logoped snazi hledat znaky
syndromu a asymetrie, dale hodnoti okluzi chrupu, znaky otevieného skusu a dychan{ dsty, stav
svall rtd po operaci, stav a funk¢nost patra (Oravkinova, 2018). Nejlépe se hodnoti stav dutiny
ustni, kdyz dité produkuje hlasku A, pfi které se zadni Cast jazyka stahne dold. VySetfovany
muze byt vyzvan, aby pii produkci hlasky byl jazyk v protruzi, tedy aby byl co nejdal ven z tst,
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jak to jen jde. To umozni nejlepsi pohled na jednotlivé struktury, jelikoz dochazi k otevieni

zadni Casti dutiny dstni (Kummer, 2016).

3. VysSetreni srozumitelnosti reci

Nejlépe se srozumitelnost vyhodnocuje na zédkladé plynulé konverzacni reci piimo
nebo pomoci jeji nahravky. Vhodné je uziti stejného reCového vzorku, jako je ¢teni ze seznamu
vybranych slov, cteni pfibehu, popis obrazku, ktery zaji§tuje objektivnost. Dale se mohou
vyuzit i nesmyslné slabiky a slova nebo nedokoncené nebo celé véty (Kerekrétiova, 2008).
Pro zvétSeni objektivnosti a piesnosti hodnoceni se nékdy nahravka feci ditéte predklada vice
posluchaciim, ktefi ur¢i miru srozumitelnosti (Oravkinova, 2018).

Hodnoceni srozumitelnosti feci je provadéno na zakladé raznych hodnoticich skal
a stupnic. Kerekrétiova (2020) hodnoti srozumitelnost feci jako:

e lehce az dobfe srozumitelnou,

e obdas srozumitelnou,

e (dasto srozumitelnou,

e téZzce srozumitelnou,

e nesrozumitelnou.

Dalsi hodnotici stupnice ve vztahu k vySetfeni srozumitelnosti feci cituje Kerekrétiova (2008).

V Ceském ani slovenském prostiedi doposud neexistuje vSeobecné prijaty diagnosticky
nastroj pro posouzeni feci pii rozs§tépu patra. Kerekrétiova (2020) popisuje pretrvavajici
a aktualni snahy o vytvoreni jednotného diagnostického nastroje.

Pfi hodnoceni feCi maji nezastupitelné misto také pristrojové metody, avSak dle
Kerekrétiové (2020) je stale nejvalidn€j§Sim méfitkem na posouzeni velofaryngealni
insuficience a palatolalie percepcni hodnoceni. Mohou se vyuzit ptistrojové metody:

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

e nepiimé€ — napf. nazometr, elektromyografie, spektrdlni analyza, aerodynamické

méfeni.

Vysledky jsou déle porovnavany s percepénim hodnocenim artikulace, srozumitelnosti
feci, rezonance a hlasu (Kerekrétiova, 2020). Kummer (2014, 2016) blize popisuje prubeh

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

Nasledujici podkapitola se zabyva logopedickou terapii, ktera je rozdélena 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 zamétuje
na jednotlivé oblasti, na které je potieba logopedickou terapii cilit. Jsou vymezeny pouze
zakladni pristupy logopedické terapie jedinct s orofacialnim rozstépem.

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

Klinicky logoped informuje rodic¢e vhodné o funkcich, jez jsou naruSené, a o obtizich,
které se mohou v pribéhu vyvoje objevit, ddle vysvétli rodi¢um, jak témto problémum predejit.
Nauci je také zakladni cviCeni pro rozvoj motoriky mluvidel. V ptipadé 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
diplomové préci, kterd se zabyva piinosem logopedické intervence pfi praci s détmi
s rozStépem rtu a patra.

Kdyz u ditéte po rané intervenci zlstavaji residudlni symptomy palatolélie, tak zhruba
okolo tii az &tyf let se zadina se standardni artikulaéni terapii (Oravkinova, 2018). Skodova
(in Neubauer, 2018) hovoii o pfimé individualni logopedické péci v dobég, kdy je dité schopno
s logopedem primo spolupracovat. Schopnost spoluprace ditéte je individualni a obvykle k ni
dochazi priblizné ve tiech letech (Skodova in Neubauer, 2018).

Dle Zajace a Vallino (2017) se vCasna intervence muze lisit pred a po rekonstrukci patra.
Predoperacni péce je vzhledem k Casnym operacim podstatné zkracena nebo je provadéna jen
formou poradenské péce pro rodide (Skodové in Neubauer, 2018). Pied operaci patra je
intervence zameéfena na podporu komunikacnich interakci a vokalizace. Je dulezité
neopomenout, ze nékteré zvuky muze byt pro déti s rozst€épem obtizné produkovat (Zajac
a Vallino, 2017). Jestlize je dit€ z né&akého divodu operovano az po tfetim roce veku, je

doporuceno, aby byla predoperacni péce zahajena. Terapie je zacilena na rozvoj obsahové
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stranky feci a vyslovnost jednotlivych hlasek na odpovidajicich artikulacnich mistech tak,
aby nebyly tvofeny pomoci nahradnich mechanismt (Skodova in Neubauer, 2018).

Po operaci se o¢ekava, ze dojde ke zlepSeni srozumitelnosti feci (Zajac a Vallino, 2017).
Je vSak dilezité upozornit rodiCe na to, ze v disledku operace dojde ke kratkodobému zhorseni
feCi a az poté k jeji nasledné tpravé (Broulikova, 2015b). Hlavnim cilem pooperacni péce je
budovat spolecensky 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 pretrvava u ditéte opozdeény vyvoj feci (Zajac
a Vallino, 2017). Doporucena doba pro zahajeni pooperacni logopedické péce je nejpozdeji do
Sesti tydnd po operaci patra, jestli nedoslo k dalim komplikacim (Skodova in Neubauer, 2018).
Skodova (in Neubauer, 2018) viak uvadi, Ze toto tvrzeni jiz v soutasné dob& neplati v piipadg,
ze je dité operovano v raném veku, protoze prozatim neni schopno cilené pracovat.

Pro zlepSeni funkce velofaryngealniho uzavéru slouzi cviceni zaméfena na dychani
a foukaci cviceni, pfi nichz se trénuje usmérnéni vydechového proudu usty formou rtiznych
her. Podstata foukacich a dalSich nefeCovych cviCeni je, ze by se mély nékolikrat denné
opakovat a zatéz zvySovat tak, aby doslo k posilnéni svalstva velofaryngealniho uzavéru. Mezi
dalsi nefeCové techniky na posilnéni velofaryngealniho uzavéru patii napt. masaze, kloktani
a elektrostimulace. Dale se mohou nacvi¢ovat pohyby veleforangedlntho mechanismu
piistrojovym biofeedbackem (Oravkinova, 2018). Skodova (in Neubauer, 2018) do této oblasti
zatazuje polykaci cvicenti, pii kterych ma za kol dité polykat nejdiive husté tekutiny a postupné
fidsi tekutiny, nebo nacvik piti brékem, coz se povazuje za velmi vhodné. Kutdlkova a Palodova
(2007) uvadi konkrétni cviceni pro posileni velofaryngealniho uzavéru, napt. zivani
s otevienou a zavienou pusou, udrzeni vody v puse a nasledné predavani z tvare do tvare,
nafouknuti tvafi s pfesunem vzduchové bubliny z jedné tvare do druhé. Také se mohou
uplatiiovat zakladni prvky myofunkéni terapie (Kutdlkovd, Palodovd, 2007; Skodova
in Neubauer, 2018).

Pokud pro dostateCny velofaryngealni uzavér nejsou vhodné anatomicko-funkcni
podminky a pokud je fe€ 1 po adekvatni péci ovlivnéna velofaryngealni nedostatecnosti, je
potieba fesit insuficienci chirurgicky (Skodova in Neubauer, 2018).

O dobré prognéze logopedické korekce porusené nosni rezonance je mozné hovorit
tehdy, kdyz je velofaryngealni uzavér po operaci dostateCny, ale dit€ ho zatim nedokaze
pouzivat. V nékterych pfipadech muze byt uspéch logopedické péce omezen, pokud je

velofaryngealni uzavér nedostate¢ny (Skodova in Neubauer, 2018).
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K upraveé hypernazality piispiva uziti zvétSeného Celistniho uhlu pfi artikulaci. Vyuziti
zpévu kupiikladu mize byt vhodnou metodou pro zvétSeni Celistniho uhlu a také zlepSeni
orality (Skodova in Neubauer, 2018). Dal§imi metodami, které mizeme vyuzit, jsou: ménéni
hlasitosti a tempa feci, lehky artikulacni kontakt, nacvik rezonance sluchem (Oravkinovd,
2018). Pracuje se také s vydechovym proudem a hraji se ruzné hry, které podporuji spravné
dychaci navyky (Kutdlkovd, Palodovd, 2007). Cviky jsou zaméfeny na zlepSeni sméru
vydechového proudu a na zmen§eni moznosti uniku vzduchu.

e C(Cilem cviceni na zlepSeni sméru vydechového proudu neni posilnéni
velofaryngealniho zavéru (Oravkinovd, 2018). Dit€ se uci udrzet souvisly
vydechovy proud, napft. prostfednictvim piskani a foukdni s fonaci, ktery pozdéji
vyuzije k vyvozeni a ndcviku frikativ (Skodova in Neubauer, 2018).

e C(CviCeni zaméfend na zmenSeni moznosti uniku vzduchu mohou vyuzit
mechanického zamezeni uniku vzduchu pomoci lehkého stladeni nosnich kiidel
nebo pouzitim vatovych tamponid. Pokud je potieba tento postup praktikovat, tak je
vhodné ho pouzit pouze v po&atedni fazi nacviku (Skodova in Neubauer, 2018).

Kummer (2013) zastava nazor, ze oromotoricka cviceni (napf. foukdni, sani) jsou zcela
neucinnd pii upravé rezonance nebo funkce velofaryngedlniho zdvéru. Misto nich indikuje
standardni logopedické techniky pro zménu umisténi artikulace (Kummer, 2013).

Uprava artikulace probiha systematicky stejné jako u dyslalie. M4 &tyfi hlavni etapy,
které u kazdého jedince probihaji individudlné:

e pfipravna cvicent,

e vyvozeni hlasky,

e fixace hlasky,

e automatizace (Skodova in Neubauer, 2018).

Pred samotnou upravou artikulace je potfeba dbat na zékladni princip a pficinu
napadnosti zvuku fedi a snaZit se o jejich odstran&ni. Skodova (in Neubauer, 2018) popisuje
pridatné Selesty v dutin€ nosni a nosohltanové, pridatné Selesty jazykové a hrtanové Selesty.

Samohlasky se dité uc¢i vyslovovat jako prvni. Je potieba se zaméfit na spravnou polohu
jazyka a rtt a dostacujici velikost Celistniho uhlu, pfi kterém se posiluje oralita na dkor nazality.
Cvici se postupné vSechny samohlasky a na zavér samohléska I, u které drzi nosové zabarveni
nejdéle (Skodova in Neubauer, 2018). Po upravé samohlasek dochazi k Gpravé souhldsek,
kdy se muze zvolit tradi¢ni postup podle artikulacnich okruhii. Kerekrétiova (2008) popisuje

postupy vyvozovani jednotlivych hldsek vzhledem k obtizim u déti s orofacialnim rozstépem.
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Oravkinova (2018) charakterizuje apravu artikulace u jednotlivych typu artikulacni strategif:
artikulacni terapie u kompenzacni artikulace, oslabené artikulace, samohldskové reci,
palatdlni artikulace, veldrni artikulace, dentdlni artikulace, dyslalické artikulace.

Klinického logopeda mohou kontaktovat i osoby dospélého véku s orofacidlnim
roz§tépem. Logopedickou péci v dospélosti vyhledavaji jedinci, u kterych nebyla dokoncena
sekundarni chirurgickd péce, ortodonticka péce, foniatrickd péce nebo logopedicka péce.
Pacientovou motivaci byva udrzeni pozice v zaméstnani nebo snaha o ziskani dobré pracovni
pozice, snaha najit si partnera, narozeni vlastniho ditéte. Pokud je pacient motivovan a neni
nikym do terapie tlaten, lze artikulaci a srozumitelnost fe¢i pomémé dobte upravit (Skodova

in Neubauer, 2018).

2.3.3 Prognédza

~Prognoza palatoldlie 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¢u a piibuznych je zaznamenatelny v poslednich deseti
letech, Skodova (in Neubauer, 2018) je pii¢ita také v&asnym operacim rtu v prvnim tydnu
zivota ditéte. PfedevS§im matky pak nejsou vystaveny psychicky narocné stigmatizaci ditéte
viditelnou vadou (Skodova in Neubauer, 2018). Dle Kerekrétiové (2008) souvisi Gspéch
logopedické terapie s vékem ditéte pii zahajeni péce, intelektem ditéte i matky, stavem sluchu
ditéte a jeho osobnosti. Skodova (in Neubauer, 2018) dopliiuje, 7e usp&ch zavisi i na vili,
vytrvalosti a mife ochoty samotného ditéte 1 rodice ke spolupraci s jednotlivymi odborniky
tymu 1 na kvalité tymu.

Re¢ ditéte s orofacialnim roz§tépem mize odpovidat potiebné komunikaéni urovni nebo
norme v jiz predSkolnim veéku. Predpoklady intaktni feci jsou vdzdny na provedeni v€asného
a uspeéSného chirurgického zdkroku spolu s naslednym dostateénym velofaryngedlnim
uzaveérem pii soucasné logopedické péci. Jestlize fe€ ani pres intenzivni logopedickou péci neni
zlepSena a pretrvava velofaryngealni insuficience, je jedinci doporuceno chirurgické feSeni.
Pokud po korekéni operaci nedochazi k pozadovanému stavu, logopedicka péce se snazi cilit

na co nejvetsi stupeti srozumitelnosti feéi jedince (Skodova in Neubauer, 2018).
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2.4 Vzdélavani

Dité s orofacialnim rozs§tépem, které je zralé pro vstup do Skoly a nema zadné dalsi
komplikace, ma moznost nastoupit do bézné zakladni Skoly v misté bydlisté. Jestlize formalni
stranka feci neni pfiméfend véku ditéte, je vhodné Skolni dochazku odlozit. B€hem odkladu
muze dit€ feC znateln€ zlepsit. V nékterych piipadech je nutné zvazit, jestli je pro dit€ lepsi
integrace v bézné Skole i zatazeni do skoly pro vady feci alespon na pocatek skolni dochazky
(Skodové in Neubauer, 2018).

Pii nastupu ditéte do Skoly se objevuji dalsi vyzvy. Ucitelé mohou podceriovat
schopnosti a také inteligenci jedincu, ktefi maji deformaci obliceje nebo abnormalni fec.
Nekteré déti s roz§t€pem mohou mit obtize s u¢enim, 1 kdyz maji normalni inteligenci. Nejvétsi
problémy u jedinci mohou nastat se socidlnimi interakcemi s okolim a také s relativné

negativnim sebepojetim (Schultz in Kummer, 2013).

2.5 Neziskové organizace

Dulezitou podporou pro rodiny s détmi s orofacialnim rozstépem jsou dvé obCanska
sdruzeni (Kolinova, 2011). V Ceské republice existuji dvé ob&anské sdruzeni, ktera zalozili
rodi¢e deéti s orofacialnimi rozstépy. Pro rodiny s ditétem s rozS§tépem potadaji odborné
prednasky a spoleenska setkani (Skodovd in Neubauer, 2018).

Prvnim ze spolkl, ktery pomaha rodinam déti s rozstépem i1 samotnym jedincim
s roz§tépem, je SCastny asmév, z. s. Neziskova organizace pasobi jiz od roku 2005. V té dobé
vSak povédomi o rozstépovych vadach bylo nedostatecné a bylo provazeno celou fadu myta
a polopravd. Rodice, ktefi zalozili spolek, sdruzovala jejich sounalezitost, ale 1 nepiijemné
zkuSenosti z porodnic, kde chybéla nezbytnd podpora a informovanost o 1écbe. Nyni se
na Cinnosti spolku podileji také 1ékafi a odbornici z rozstépového centra v Br€. Spole€nym
cilem odbornikia a neziskové organizace je zlepSeni pfistupu k informacim o 1é¢be rozstépu pro
odbornou 1 laickou vefejnost (Rous Dvorakova, 2020).

Druhy spolek Za novym tdsmévem, z. s. byl zalozen o Sest let pozd¢ji v roce 2011.
Oproti organizaci Stastny Gsmév, z. s. je uréen pievazné pro klienty a pratele roz§tépového
centra v Praze a také vSem, ktefi se o problematiku orofaciadlnich rozstépti zajimaji. Pojeti
¢innosti rodicovské organizace pozoruje tii zakladni cile, a to: spolupréci s lékati a odborniky

rozstépového centra v Praze, informovanost a podporu rodica déti s orofacialnim rozstépem,
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informovanost §ir$i vefejnosti 0 moznostech 1é&by orofacialniho rozstépu v Ceské republice
(Broulikova, 2015a).

V ramci aktivit obou rodicovskych sdruzeni bylo vydano né€kolik publikaci, letacku
¢i osvétovych videi. Také kazda organizace vytvofila vlastni brozuru pravodce 1éCbou
pro rodiCe ditéte s orofacialnim rozs§t€pem. Ddle provozuji webové stranky, kde rodice
naleznou souhrnné informace o 1éCbé orofacialnich rozst€épu (Broulikovd, 2015a;

Rous Dvotakové, 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 také vymezit specifické zaméfeni kvality zivota tykajici se zdravi. Dédle se zabyva
dimenzemi kvality zivota, kvalitou zivota rodin s dit€tem se zdravotnim postizenim
1 specifitéji rodinou s dit€tem s orofacialnim rozstépem. Zaveérecna Cast této kapitoly je
vénovana metodam méfeni kvality zivota, ve které najdeme i obecné néstroje, jez jsou
vyuzivany pii méfeni kvality zivota nasi cilové skupiny v zahranici.

Jelikoz se v praktické Casti snazime nahlédnout na konkrétni oblasti kvality zivota rodin

s ditétem s orofacidlnim rozstépem, je zadouci vénovat se také této specifické skupiné.

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 své praci, kterd se zabyvala ekonomii
a socialnim zabezpecenim (Vadurova, Miihlpachr, 2005; Vad'urova, 2006). AvSak kofeny
sahaji az do starovékého Recka a Rima (Ludikové a kol., 2015; Vad’urova, Miihlpachr, 2005).
Vétsi zijem o tuto problematiku zacal byt na konci 30. let 20. stoleti. Z prvotniho
ekonomického a sociologického pojeti se postupné tento termin zacal promitat do Sirokého
spektra védnich obort (Ludikova a kol., 2016; Mares a kol., 2006).

Kvalita zZivota je bézné uzivané souslovi obecného jazyka. O kvalitu zivota je zajem
obecny i védecky s Sirokym polem pusobnosti v mnoha oblastech, jak jiz bylo zminéno.
Konkrétné se jedna o sociologii, filozofii, socidlni praci, ekologii, ekonomii, medicinu,
pedagogiku, psychologii, biologii a dalsi obory (Michalik, 2013). S kvalitou zivota se mizeme
setkat ve vétsin€ medicinskych obort, ve kterych je predmétem zajmu zivy organismus (Mare$
a kol., 2006). Zminéné obory spojuje Clovek, jeho Zivot nebo vliv probléma spolecnosti na zZivot
cloveéka. Jelikoz se jedna o velkou riznorodost zajmu 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 dospélych, ale i u déti (Mares a kol., 20006).

Kvalita zivota ma multifaktoridlni a multidimenziondlni charakter (Ludikova a kol.,
2015; Michalik, 2013; Vad’'urova, 2006). Jedna se o pojem, ktery je pomérné t€zko uchopitelny
(Ludikovd a kol., 2016). Je obtizné ho vymezit jednim védeckym smérem, jednou
nebo nékolika védeckymi disciplinami a jednou nebo nékolika metodologiemi. Mares a kol.

(2006) uvadi divody obtizi pii definovani pojmu. Jednim z problému je oborova riznorodost,
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ktera nedovoluje vymezit zastfeSujici pojem pro vSechny obory. Dalsi prekazkou
pfi formulovani definice je nutnost detailné rozclenit jednotlivé oblasti kvality zivota. Nastava
obtiz, které aspekty povazovat za zasadni, kolik jich ma byt ¢i jak se maji jmenovat (Mares
a kol., 2006).

Obtize v definovani pojmu mohou byt také zptasobeny tim, ze existuje dalsi fada pojmu
se stejnym vyznamem jako kvalita zivota. Dle Ludikové a kol. (2013) jsou uvadeény 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 riznymi zpusoby.
V obecném pojeti se mize jednat napf. o schopnost vést normélni zivot ¢i seberealizaci.
Komplexngjsi definice se zaméfuji na jeden specificky aspekt kvality zivota (Vad'urova, 2000).

Kvalita Zivota je obvykle v Sirokém pojeti prezentovdna do jisté miry urovni télesné
a dusSevni ¢innosti a pracovni vykonnosti a urovni télesné, dusevni a socidalni 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 zdkladni vymezeni
pojmu. Dle Salajky (2006) terminem kvalita zivota oznacujeme konstrukci, ktera predstavuje
celkovy vysledek hodnoceni jednotlivych dil¢ich oblasti. Dale uvadi, ze popisuje subjektivni
schopnosti a pocity, které podléhaji neustadlym zmeénam. Upftesiuje, ze se jedna o variabilni
veliCinu, jez maze byt ovlivnéna riznymi faktory. Jeden z hlavnich ukoli hodnoceni kvality
Zivota je pravé méfeni zmén kvality, které jsou nejCastéji pritomny v dusledku 1écby (Salajka,
2006).

V této praci se také zamétrime na kvalitu zivota spojenou se zdravim. Dle Michalika
(2013) je obecné termin kvalita zivota pravé spojovan se zdravim a se vSeobecné piijimanym
terminem health-realeted quality of life (HRQOL). Kvalita zivota v Iékafstvi je jednim
z vyznamnych ukazatell pfi vybéru a celkovém hodnoceni aspésnosti 1écby (Vad'urova, 2000).
Je zaméfen na jedince ve specifické zivotni situaci vzhledem k jeho zdravotnimu stavu
(Gurkov4, 2011; Salajka 2006). Dle Vad'urové (2006) kvalita zivota tykajici se zdravi vyjadiuje
subjektivni prozivani nemoci a poskytované zdravotni péce.

Pojmy zdravi, kvalita zivota 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 potieba, aby doslo k presnému definovani termindg,
které by zamezilo ndslednym zaméndm (Karimi, Brazier, 2016).

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) formuluje zdravi jako stav uplné fyzické,

psychické a socidlni pohody. Z toho vyplyva, ze se nejedna pouze o nepfitomnost nemoci
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(Vad’urova, 2000). 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 cilim,
ocekavani, normam a zajmum. Tento Siroce uchopitelny pojem je multifaktorialné ovlivnény
jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, drovni nezdvislosti, socidlnimi vztahy
a vztahem k jeho prostiedi (WHOQOL Group, 1997 [online]). Pojeti kvality zivota tykajici se
zdravi dle WHO je nejvice zminiované pojeti, které se povazuje ze zakladni.

U pojeti kvality zivoty tykajici se zdravi je dle Salajky (2006) nutné v praxi najit takové
komponenty, u kterych je vliv zdravotniho stavu zietelny a vyznamny. Ludikova a kol. (2016)
zdlraznuje rozdil v pojeti vnimani zdravotniho stavu a skutecného zdravi. Pokud jedinec
dokaze akceptovat onemocnéni, vyrovnat se se svym stavem a piizpusobit plany a oCekavani,
tak mohou tyto faktory prispét k lepsi kvalité Zivota. Jestlize ma jedinec obtize pfijmout svuj
zdravotni stav, tak se to muze projevit na jeho spokojenosti a celkové zivotni situaci (Ludikova

a kol., 2016; Vad'urova, 20006).

3.2 Dimenze kvality Zivota

Kvalita Zivota je tvofena mnoha dimenzemi. Obecné 1ze vymezit, ze se ke kvalité zivota
pfistupuje ze dvou zékladnich hledisek. Konkrétné se jedna o piistup:
e objektivni — jednd se o souhrn objektivnich indikatorti (napf. zivotni podminky),
e subjektivni — chapeme jej jako souhrn subjektivnich indikatora (napf. pocit ispéchu
¢i osobni spokojenost) (Ludikova a kol, 2013; Michalik a kol., 2011; Mares a kol.,
2006).
Dale se muze aplikovat i kombinace vyse zminénich smérd, kam patii objektivni i subjektivni
indikatory. Vad'urova (2006) uvadi, ze vétSina odbornikll se spise priklani k subjektivnimu
hodnoceni kvality zivota, ktery je hlavni a urCujici pro zivot jedince.
Rozdéleni dimenzi kvality Zivota se rizni dle pojeti autord. Muze se jednat napf.
o koncepci American Thoracic Society, QOL Research Unit ¢i Svétové zdravotnické
organizace a dalsi (Vad’'urova, 2006). Michalik a kol. (2011) uvadi, ze ackoliv existuji i dalsi
Clenéni kvality zivota, které konkrétné€ uvadi ve své publikaci, jsou tyto tfi zakladni pfistupy
zakladnim schématem feSeni problému.
Kvalitu zivota jedince mize ovlivnit mnoho faktord, jak jiz bylo zminéno v predchozi
kapitole. Miize se jednat o psychologické, zdravotni, environmentalni, socialni a dalsi Cinitele

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

e aktualni zdravotni stav,

sobéstacnost,

akceptace a pomoc nejblizsi rodiny a okoli,

individualni funk¢ni norma a vyuzivani moznosti pacienta,

e ckonomicka situace.

Vymétal (in Vadurova, 2006) vymezuje kvalitu zivotu pacienta jako vysledek
nasleduyjicich faktori:

e stav psychické a fyzické pohody,

e uroveii sebeobsluhy,

e pohyblivost pacienta,

e zapojeni pacienta do zivota a pozitivni emocni odezva,

e aktivni spolutiCast na ,,vytvareni vlastniho osudu®,

e hodnoceni svého zivota.

Pokud bychom méli komparovat oba zminéné pristupy, tak v nékolika polozkach jsou témér
totozné. AvSak Vymétal (in Vadurova, 2000) se vice zameétuje na psychickou stranku jedince.
Nezabyvd se pouze aktudlnim zdravotnim stavem (tedy v jeho pojeti fyzickou pohodou),
ale také i psychickou pohodou. Oproti tomu Ludikové a kol. (2015) zmifiuje mimo psychické
a fyzické faktory také ekonomické a rodinné faktory.

Obecné lze vymezit dva dilezité mechanismy, prostfednictvim nich miize 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 slozka je spojena
s emocemi, jez jednotlivé obtize a projevy zapficifiuji. Obé slozky mohou byt dale ovliviiovany
dal§imi Ctyfmi faktory. Konkrétné se jedna o: télesné potize, psychicky stav, vykonnost

a socidlni vztahy (Salajka, 2006).

3.3 Kbvalita Zivota rodin s ditétem se zdravotnim postizenim

Nejprve bychom chtéli zdiraznit vyznamnost kvality Zivota u jedinct se zdravotnim

postizenim a osob peCujicich. Schalock a kol. (2002) zdaraziuji, ze kvalita Zivota jedinca
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s handicapem ¢i jinymi potizemi je taktéz dulezita jako u intaktnich jedincd. Problematika
kvality zivota osob se zdravotnim postizenim a zkoumani faktord, které ji mohou ovlivnit, se
staly nedilnou soucasti vyzkumnych aktivit specidlni pedagogiky (Ludikova a kol., 2016).
V soucasnosti je nékolik publikaci, které se zabyvaji vyzkumy kvality zivota ve specialni
pedagogice. Nelze opomenout Ustav specialnépedagogickych studii Pedagogické fakulty
Univerzity Palackého v Olomouci, ktery jiz fadu let pravidelné pfispiva svymi vyzkumy
akademickych pracovnikli a studenti doktorského studia programu Specialni pedagogika,
jez jsou zaméfeny na problematiku zivota osob se specialnimi potfebami. Vyzkumy postupné
zkoumaji vSechny skupiny osob se specidlnimi potfebami — napf. v rodinném prostiedi,
v procesu edukace, Vv socializaci s majoritni spoleCnosti, v pracovnim uplatnéni nebo
ve volnocasovych zdjmech (Ludikovd a kol., 2016). Vyzkumny tym publikoval rozsahly soubor
praci, a to napf. 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 pfinasi
vyraznd omezeni ve schopnostech a moznostech plnohodnotné ucasti na fadé organizovanych
spolecenskych aktivit. Aviak v Ceské republice nedochdzi k systematickému sledovani kvality
Zivota osob se zdravotnim postizenim ani pecujicich osob. Vétsina vyzkumu s tématem kvality
zivota prevazné smeétuje 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. Rodice maji vice moznosti, jak se dozvédét
informace o zdravotnim postizeni ditéte. Vychazi odborné knihy, které se zamétuji na aspekty
jejich zivota. V nékterych piipadech jsou dokonce autory samotni rodice nebo pecujici osoby
(Michalik a kol., 2011). Také ve vztahu k orofacialnim rozst€pim neziskova organizace
Stastny usmév, z. s. publikuje knihy, brozury, filmové dokumenty a daldi pro déti
s orofacialnim roz§tépem, jejich rodi¢e & Sirokou vefejnost (Stastny usmév, z. s., 2021
[online]). Dle Michalika a kol. (2011) 1ze obecné€ vymezit, ze podminky zivota rodiny, formy
a zpusoby péce, jeji narocnost, stabilita rodiny, omezeni ¢lent rodiny jsou velmi individudln{
vzhledem ke kazdé roding.

Jedinci se specialnimi potfebami tvoii velmi heterogenni skupinu (rizny druh postizeni,
odlisna doba vzniku nebo délka trvani), coz s sebou prinaseji 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 specidlnimi potrebami jednim, vSe zahrnujicim vyzkumem,
ale je treba provést radu dilcich vyzkumaii, které jsou specificky zaméreny na jednotlivé skupiny

osob s postizenim, na jejich rozdilnd postizeni, vék, zpiisoby edukace, typy rodinné vychovy,
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na miru specidlnépedagogické Ci jiné podpory, socioekonomické podminky atd.* (Ludikova
a kol., 2016, s. 7)

Dle vysledku aktualnich vyzkumu, které se zabyvaji kvalitou Zivota osob s poruchami
zdravi (s onemocnénim nebo postizenim), je prokazano, ze tyto osoby kvalitu svého zivota

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

3.3.1 Rodina s ditétem s orofacidlnim rozstépem

Vzhledem k tématu préce, jez se zabyva rodinou s ditétem s orofacialnim rozstépem,
povazujeme za dulezité také stru¢né vymezit tento pojem. Rodina dle Hartla (2005, s. 230) je:
,,Spolecenskd skupina spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzdajemnou
pomoci‘. Rodina je dulezitym Cinitelem, ktery plni velké mnozstvi roli a funkci. Funk¢ni rodina
je podstatnd pro zdravy vyvoj jedince. M¢la by chranit zajmy svého ditéte a utvaret nejlépe
vyhovujici podminky pro jeho vyvoj (Prochazka, 2012; Smelova, 2004). Dle Prochdzky (2012)
mezi zdkladni funkce, které by rodina méla napliiovat, patii: funkce biologicko-reprodukénti,
funkce socialné-ekonomickd, funkce vychovna, funkce socializacni, funkce emocionalni,
funkce ochrannd a funkce rekreac¢ni a regeneracni.

Ptichod ditéte se zdravotnim postizenim je spjat s naro¢nou zivotni zatézi pro vSechny
Cleny rodiny. .,V Zivoté clovéka existuje jen malo tak ndrocnych situaci, jako je ta, v niz se
dozvida o tézké memoci ci zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalSiho
pribuzného).” (Michalik a kol., 2011, s. 24) Michalik a kol. (2011) dale zmiruje, ze tézké
zdravotni postiZzeni zahrnuje spoustu omezeni a také dusledkt pro kazdodenni zivot jedince,
ale také i1 zivot pecujici osoby a rodiny. To plati také u jedinct s orofacialnim rozs§tépem a jejich
rodin, které jsou predmétem diplomové prace. Nize bychom chtéli poukazat na dalezité faktory,
které je dulezité zminit ve vztahu k rodindm s ditétem s orofacialnim rozstépem.

Samotné t€hotenstvi matky a narozeni ditéte je jednou z mimotradnych udalosti 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 rodicu (zejména
pro matky prvorodicky) esteticky vzhled ditéte s orofacialnim rozitépem (Skodova
in Neubauer, 2018). Do ¢tyf let ditéte je matka hlavni pecujici osobou o dit€. Urcujici do znac¢né
miry pro zivot ditéte 1 rodiny je, jak se matka s touto skuteCnosti vyrovnala. Velkou pomoci
rodiné ¢i matce ve zvladani této situace je profesionalni a empatickd pomoc zdravotnického

tymu (Kolinova, 2011).
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Viagnerova (2014) vymezila zdkladni faze vyrovnavani se s postizenim ditéte. Reakce
rodict se v priabéhu ¢asu meéni.

1. Faze Soku a popreni

V momenté, kdy rodi¢ dostava informaci, ze jeho dité je odli§né, 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 nechtgji 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. Faze bezmocnosti

Dalsi faze je provazena pocity bezmocnosti. RodiCe netusi, jakym zptsobem maji
tuto obtiz fesit a jak maji jednat. Setkavame se s protichiildnymi prozitky rodic¢t. Na jednu stranu
maji strach z odmitnuti a zavrzeni okoli, na druhou stranu oCekéavaji pomoc z okoli. Avsak
nevédi, jak by takova pomoc méla probihat. V této fazi se u rodi¢i mohou projevovat pocity
viny vuci ditéti a pocity hanby vici okoli (Vagnerova, 2014).

3. Faze posupné akceptace a vyrovnavani se s problémem

V této fazi dochdzi k postupnému zpracovéni problému. Také se zde objevuje i hleddni
jeho teSeni. Rodi¢e maji vétsi zajem o informace, které se tykaji postizeni, napf. jak vzniklo,
jakou vyzaduje péci, jaka je prognoza. OvSem jejich zpracovani muze byt ztizeno emocnim
stavem rodicl, ktery hodnoceni stavu zkresluje. U rodici nadale pretrvavaji pocity hnévu,
smutku, uzkosti a deprese. Mohou hledat vinika postizeni jejich ditéte, kdy nejcastéji oznacuji
lékare Ci jednoho z rodiCu. Strategie zvladnuti situace je délena na aktivni a pasivni. Aktivni
formou rozumime boj s nepfijatelnou situaci, mize se projevit hledanim pomoci u lékart
nebo 1écCitelt apod. Pasivni forma je naopak dnik z tizivé situace — napi. odchod jednoho
z partnert, zlehCovani a popirani situace (Vagnerova, 2014).

4. Faze smlouvani

Rodice jiz ptijali fakt, ze je jejich dité postizené. V ptipad€, ze nelze dosahnout iplného
uzdraveni ditéte, maji rodi¢e nad¢€ji v dosazeni alespont malého ¢aste¢ného zlepSeni. Jednd se
o ustupek rodi¢u, ktery je bran jako pokrok, jelikoz dfive tuto skuteCnost zcela popirali
(Vagnerova, 2014).

5. Faze realistického postoje

Posledni faze je charakteristicka postupnym smifenim se se skute¢nosti a piijetim ditéte.
Avsak do této etapy nemusi dojit vSichni. Postoj rodict se méni na zakladé vyvoje ditéte a s tim

souvisejicich nove vzniklych obtizi (Vagnerova, 2014).
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Kummer (2020) popisuje prabéh vyrovnavani se specificky ve vztahu k orofacidlnimu
roz§tépu. Obdobné jako Vagnerova (2014) vymezuje, ze pfichazi prvotni Sok v momenté,
kdy se rodice dozvi, ze dité neni takové, jaké o¢ekavali. RodiCe se mohou potykat s pocatecnimi
problémy s attachmentem (Kummer, 2020). Béhem prvnich tydnti se musi rodice také
vyporadat s problémy tykajicimi se krmeni kojence s rozStépem. Protoze krmeni ditéte
vyzaduje vice Casu, mohou mit rodi¢e méné prostoru na spanek, relaxaci nebo zdjmové aktivity
(Winston a kol., 2010). Nasleduje faze ptizptisobeni. Nakonec se rodina vyrovnava s realitou
vyvojové vady ditéte (Kummer, 2020).

Dal$i psychosocidlni aspekty orofacialniho rozstépu ve vztahu k rodin€ popisuje
Kummer (2020). U rodi¢i mizeme vnimat stres v souvislosti s viditelnymi rozdily kojence
v orofacialni oblasti, které mohou upoutat pozornost ostatnich déti nebo dospélych jedinct.
Cim je anomélie na prvni pohled viditelngjsi, tim je situace pro rodite vice stresujici. Rodide
mohou mit obavy chodit s ditétem na vefejnost (Rosenberg a kol., 2011). Z toho divodu se
rodi¢e musi naucit, jak se vyrovnat se zirdnim okoli a jak mluvit s ostatnimi lidmi o rozstépu
ditéte (Kummer, 2020).

V prvnich mésicich je dulezité, aby rodiCe dostavali dostatecné informace a podporu
ze strany zdravotnich pracovnikt. Potfebuji mit nékoho, s kym mohou o tomto problému
mluvit, kdo jim odpovi na jejich otiazky a povzbudi je. Mnoho rodica kontaktuje jiné rodice,
kteti maji stejné zkuSenosti (Kerr, McIntosh, 2000).

Pokud maji rodice dalsi déti, mize to zptisobovat dalsi obtize v ptizpisobeni. Pro rodice
muze byt obtizné vysvétlit sourozencim vzhled ditéte a problémy spojené s rozstépem, dochazi
k ujisténi o vyfeSeni problému Iékafi. Rodi¢e musi piizptsobit ¢as potiebny pro péci o miminko
s roz§tépem potiebam ostatnich déti. To mize byt obzvlast tézké, pokud dité s rozst€épem
vyzaduje del§i dobu na krmeni, méa Casté infekce usi, dochazi na mnoho lékatskych navstév
nebo m4 operaci (Stock a kol., 2016).

Rodice ditéte s orofacialnim rozstépem travi mnoho Casu cestami na lékarské prohlidky,
které mohou predstavovat fadu problému, napft. potize s dopravou, Castou absenci v praci, ¢as
mimo domov od ostatnich déti, finan¢ni zatéz. Samotné navs§tévy lékait mohou vyvoldvat stres,
jelikoz pfipominaji rodi¢im odlisnost jejich ditéte, také tak mohou slySet dalsi nepfiznivé
zpravy o stavu ditéte (Kummer, 2020).

Intenzita obav zrozStépu ditéte a souvisejici stres se obvykle Casem zmenSuje.
Umociuji se v dob€ operace, socialniho odmitnuti nebo vlastniho utrpeni ditéte. Obavy rodict

se mohou také znovu objevit v obdobi dospivani ¢i dospélosti ditéte, kdyz jedinec pfemysli
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nad pocetim potomkd. Souvisi to s piipadnymi genetickymi zatéZzemi, kterym je jedinec
vystaven (Crerand a kol., 2015).

V ptipad€, ze ma rozstép také rodi¢ ditéte, vztah mezi rodi¢em a dit€tem nabyva jiného
rozméru. Rodi€ je schopen odpoveédét ditéti na otdzku piiciny orofacialniho rozstépu, chapat
pocity ditéte a porozumét mu. AvSak muaze dojit k tomu, ze rodic ma v sobé nevyfesené
negativni pocity, které mize presunout na dit€. Vyrovnani se s ditétem s rozstépem muze byt
ovlivnéno nekolika faktory (napf. prenatdlni diagnostikou, vnimdnim zavaznosti rozstépu,
pocitem viny) (Stock, Rumsey, 2015).

Kummer (2020) ve své publikaci vymezuje dal§i psychosocialni aspekty ve vztahu
k orofacidlnimu rozstépu, jako jsou napft. skolni obtize, spoleCenské obtize, obtize v chovani
a psychiatrické obtize. Blize bude kvalita zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozstépem

mapovéna v praktické Casti této prace.

3.4 Metody méreni kvality Zivota

Na zakladé méfeni kvality zivota jsme schopni ziskat hodnoceni vlivu nemoci, kterd
ovliviiyje 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).

Zikladnim néstrojem, kterym se meéfi 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 urcité onemocnéni, jeho prubéh a 1écbu.
Dale mizeme metody méfeni délit na objektivni, subjektivni a smiSené. Rozd€leni vyplyva
z toho, kdo kvalitu zivota hodnoti (Vad'urova, Mihlpachr, 2005). Déle v této podkapitole
upfesnime specifické a obecné nastroje méteni.

pecifické ndastroje méfeni se zaméruji na aspekty, které jsou povazovdany za klicové
pro danou oblast méreni.* (Vadurova, Mihlpachr, 2005, s. 52) Muaze se jednat o specifika
pro danou nemoc, obyvatelstvo, schopnosti nebo podminky. Nejvétsi vyhodou specifickych
nastroju je jejich uzka specifikace, ktera umoznuje citlivé vyhodnotit konkrétni oblast. Jsou
povazovany ze presné€jSi oproti nastrojuim obecnym (Vadurova, Miihlpachr, 2005). Svou
nezastupitelnou roli maji v oSetfovatelstvi. Zabyvaji se méfenim kvality zivota pacientd
s konkrétnim onemocnénim, napf. kvalita zivota pacientl s onkologickymi chorobami,

s diabetes mellitus, s kardiovaskuldrnimi chorobami, s gastrointestindlnimi problémy,

53



s respira¢nimi chorobami, s koznimi chorobami, s neurologickymi chorobami, s chorobami
pohybového aparatu a dalSich (Gurkov4, 2011).

Obecné nastroje, které méfi kvalitu zivota v souvislosti se zdravim, zahrnuji méfeni
schopnosti v jednotlivych oblastech a profily zdravi. Jsou zpracované jako dotazniky, jez maji
za cil zjistit nejdulezitéjsi aspekty kvality zivota Clovéka (Vadurova, 2006). Uvedeme par
metod, které se mohou vyuzivat v rdmci 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 prostfedich (WHOQOL Group, 1997 [online]).
DalSimi €asto vyuzivanymi néstroji jsou: Nottingham Health Profile (NHP), Medical Outcome
Study Short Form SF-36, Stickness Impact Profile (SIP), EQ-5D. Jsou v§ak vhodnéjsi pro uziti
ve vyzkumech obecného zdravotniho stavu jedinci €i porovnavani jednotlivych nemoci
(Vad’urova, 2006; Gurkov4, 2011).

Schedule for the Individual Quality of Live (SEIQoL) je v posledni dobé autory
nejrozsirené)si metodou, kterou pouzivaji v ramci diagnostikovani kvality zivota (Vad'urova,
Miihlpachr, 2005). Jedna se o program, ktery hodnoti individualni kvalitu zivota jedince
v zavislosti na vlastim systému hodnot (Kfivohlavy, 2001; Vadurova, Miihlpachr, 2005).
Jedinec v ramci strukturovaného rozhovoru uvede pét svych zivotnich cil (Michalik a kol.,
2011), které jsou v dany okamzik pro né nejdilezit€jsi (Ktivohlavy, 2001). Dalsi Casto
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
muize zapojit cela 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 jedinci. Souvisi to se zménami zdravotniho stavu

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

3.4.1 Méreni kvality zivota pecujicich osob

Pro méfeni kvality zivota existuje fada standardizovanych nastroju, které jsou
vyuzitelné v intaktni spolecnosti. Mohou poskytnout 1 mezinarodni srovnavani. Avsak
pro méfeni kvality zivota osob se zdravotnim postizenim nejsou vytvoreny specialni postupy
a meéfici nastroje, které by braly v ivahu zdravotni postizeni (Michalik a kol., 2011). Pokud

bychom se zaméfili konkrétné na osoby pecujici, tak v poslednich desetiletich se zacina
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uplatiiovat i meéfeni kvality Zivota té€chto jedinch. Jsou vyvijeny specifické nastroje,
které vyhodnocuji kvalitu Zivota peovatela (Vad'urova, 2006).

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

e zdravotniho stavu nemocného, o kterého se staraji,

e charakteru 1éCby,

e délky péce, kterou poskytuji,

e miry fyzické a psychické zatéze, kterd je ndsledkem dlouhodobé péce o nemocného,

e Udrovneé socidlni opory.

V ramci oSetfovatelstvi se nejCastéji hodnoti psychicka a fyzicka zatéz pecujici osoby.
Zatéz pecujiciho a jeho kvalita Zivota spolu vzajemné souvisi. Existuje nékolik nastroja,
které jsou vytvoreny pro hodnoceni zatéze pecujicich, napf.: Burden Assessment Scale,
The Caregiver Burden Inventory, Objective and Subjective Burden Iventory, Caregiver
Activity Survey. Kvalita zivota pecujicich muze 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 (Gurkové, 2011).

V rdmci hodnoceni kvality zivota rodin s dit€tem s orofacialnim rozst€épem byly
v zahrani¢nich vyzkumech vyuzity nésledujici 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
ucinny screeningovy nastroj pro tuto specifickou skupinu rodicd, jez by méli byt sledovani

a méla by jim byt poskytnuta podpora (De Cuyper a kol., 2019).
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I1 PRAKTICKA CAST

4 Charakteristika vyzkumu

Tato kapitola se zabyvd metodologickym vymezenim diplomové préce, kterd se tyka
vyzkumu aspekti kvality zivota rodin, které vychovavaji dit€ s orofacialnim rozstépem.
Aspekty kvality zivota byly zjisfovany u deseti rodin. Jsou popsany cile a metody vyzkumu,
jez byly vyuzity pro ziskani nezbytnych informaci a pro naslednou analyzu. Déale je uveden
sbér dat a realizace vyzkumu.

Empiricka ¢ast diplomové prace byla provadéna kvalitativnim vyzkumem
s kvantitativnimi prvky. Podstatou kvalitativniho vyzkumu je dle Svaficka a Sed'ové (2014)
hluboké a kontextualni prozkoumani urcitého §iroce definovaného fenoménu, o kterém bychom
méli poskytnout maximalni mnozstvi informaci. Dale uvadi, ze vzniklé teorie a hypotézy neni
piijatelné zobeciiovat, jelikoZ se tykaji pouze vzorku, na kterém byla data ziskana (Svaricek,
Sed'ova, 2014). Zumarova (in Skutil a kol., 2011) tvrdi, Ze kvalitativni vyzkum vyZaduje dobrou
znalost vyzkumnika ve zkoumané oblasti, pfizpisobivost a predvidavost. Také je Casoveé
naro&n&ji pro sbér dat a jejich vyhodnoceni (Zumarova in Skutil a kol., 2011).

S ohledem na téma prace si myslime, ze je vhodné proniknout hloubé&ji do problematiky
u mens$iho vzorku participantid. Dalsim davodem vybéru kvalitativniho vyzkumu bylo
vytvoreni pfirozeného kontaktu mezi participantem a autorkou prace. Jsme si védomi uskali

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

4.1 Uvedeni do problematiky

Pfed samotnym vymezenim metodologie bychom rddi uvedli vychodiska praktické
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.
Pti zadani klicového slova ,,quality of life* do vybranych bibliografickych databdzi v porovnani
s daty, které publikoval Mare§ a kol. (2006) ve své publikaci, 1ze vidét enormni nartst

vyzkumd, které se zabyvaji touto problematikou.
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Databize Reserse z roku 2006 Aktualni reSerse
(Mares a kol., 2006) ke dni 1. 3. 2022
Proquest 163 029 17 174731
Scopus 84 188 2992 235
MEDLINE (PubMed) 82 430 472911
EBSCO 34 650 7 386 504

Tabulka 1: Srovnani reSersi.

Zdroj: autorka

Vyzkumy o kvalité Zivota osob pelujicich 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 pecuyjicich o Cleny rodiny s tézkym zdravotnim postizenim. Také je nedostatek
specialnich postupti a méficich nastroju, které by méfily kvalitu zivota této specifické skupiny.
Z tohoto divodu je potiebné, aby vznikaly vyzkumy, které by se zabyvaly timto tématem
a napomohly zvySovat kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecujicich.
V poslednim desetileti vznika 1 fada kvalifika¢nich praci na toto téma.

Cilem praktické Casti diplomové prace na téma ,Kvalita zivota rodiny s ditétem
s orofacialnim roz§tépem™ je zjistit a analyzovat aspekty, které maji vliv na kvalitu zivota rodin
pecujicich o dité s orofacialnim rozstépem. V Ceském prostredi nebyla publikovéana studie,
ktera 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 setkdvame s pracemi, které se rodinou s ditétem
s orofacialnim rozstépem ve vztahu ke kvalité zivota vénuji. Tyto vyzkumy byly Castecnou
inspiraci pro praktickou ast této diplomové prace. Kvalitou zivota rodin s ditétem s roz§tépem
se zabyvali odbornici z riznych kouti svéta, napt. 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 muze predstavovat ivodni vhled do této problematiky
v Ceském prostiedi na zakladé vypovedi deseti rodiCl, ktefi peCuji o dit€ s orofacidlnim
roz$tépem. Kazda situace rodiny je individudlni a kazda rodina muze jednotlivé aspekty vnimat
odli$né. V prubéhu setkani s rodi¢i muzou byt oteviena citliva témata, proto je dulezité,
aby komunikace mezi autorkou prace a participanty probihala s nalezitou empatii a kongruenci

ze strany vyzkumnika.
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Vhodnost vybéru tohoto tématu uvadi ve vypovedi i jeden z participantl. ,.Za mé urcité
Je to skvélé téma, protoze si myslim, Ze doba rozstépii jako otevienost k tém rozstépum, zaplat
panbiih, se otevrela, 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 urcité lepsi, ale porad si myslim,
Ze ta prdce nebo viibec jako pohled na déti nebo lidi s rozstépem je opravdu na zacatku a je to
asi dané tim, Ze ten rozstép neni véc, kterd by se dala vyresit béhem treba roku. Je to prosté
véc, kterd je opravdu dlouhodobd, tim pddem, jak se to 7esi dlouho, tak ten vysledek se dostavi
reknéme za dvacet let tFeba. Nékdy ani to ne, nékdy je to prdce i v dospélosti, takzZe si myslim,

¢

Ze je to skvély téma. Jsem rdda, Ze se tim nékdo zabyva. ‘

4.2 Vymezeni cila

Hlavnim cilem vyzkumu diplomové prace je na zakladé rozhovort s rodi¢i analyzovat
aspekty, které ovliviiyji kvalitu zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozstépem. Vyzkum se
zaméfuje na individualni 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 dité s orofacialnim 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 roz§tépem 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 dobé zjisténi
orofacialniho rozstépu (zjisténi v t€hotenstvi x zjisténi pii narozeni ditéte x zji§téni
po narozeni ditéte).

e Na vybranych participantech posoudit, jakd je jejich informovanost o problematice
orofacialnich roz§tépu.

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

Vyzkumné Setfeni predklada analyzu dotaznikd se slovnimi komentafi a analyzu

rozhovortd deseti rodi¢ prostfednictvim jednotlivych kategorii. Na zaklade dil¢ich cilt byly

stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:
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VOL1.: Jaké faktory maji vliv na kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacialnim rozst€pem
z pohledu rodice?

VO2: Souvisi typ orofacialniho rozstépu ditéte s kvalitou zivota rodiny?

VO3: Souvisi doba zjisténi orofacialniho rozstépu ditéte s pripadnou kvalitou zivota
rodiny (zjisténi v t€hotenstvi x zji§téni pii narozeni ditéte x zji§téni po narozeni ditéte)?
VO4: Jaka je informovanost rodict o problematice orofacialnich roz§tépa?

VO5: Méni se pohled rodiny na kvalitu jejich zivota v pribéhu vyvoje jejich ditéte?

4.3 Metody vyzkumného Setieni

Pti vyzkumném Setfeni byla vyuzita jako hlavni metoda pro ziskdvéani a zpracovani dat
metoda rozhovoru neboli interview. Také byl pouzit dotaznik, ktery piedstavuje kvantitativni

metodu a dopliuje hlavni metodu Setfeni — rozhovor.

4.3.1 Rozhovor

Ve vyzkumném Setfeni jsme pouzili metodu narativniho rozhovoru. Rozhovor
v obecném pojeti dovoluje primy kontakt vyzkumnika se zkoumanou osobou, kdy vyzkumnik
muze piipadné dovysvétlit otazky, muze ziskat davérné informace Ci sledovat verbalni
i neverbdlni reakce respondenta (Skutil, 2011). Jak specifikuje Hendl (2016), pokud bereme
v potaz narativni rozhovor, tak zkoumand osoba neni konfrontovdna se standardizovanymi
otazkami, ale je vyzvana k volnému vypravéni na dané téma, které¢ vyzkumnik urci. V nasem
ptipadé se jednalo o téma kvality zivota dané rodiny s ditétem s orofacialnim roz§tépem.
Narativni rozhovor byl vybran z davodu hledani specifickych oblasti, které prozatim nejsou
popsany. Dle typu rozhovoru také hovofime o nestrukturovaném c¢i volném interview,
kdy je kladen diraz na bezprostiednost hovoru, ktery muze prinaset nové a nepiedvidatelné

informace. Jeho nevyhodou je vyhodnocent, 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 také jeho nazory a postoje k problémim, které vysetiujici urcil

(BartoSova, Skutil in Skutil, 2011).
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I kdyz existuje Skala standardizovanych nastroji pro meéfeni kvality Zivota, tak
ve vztahu k osobdm pecujicim o dit€ s orofacialnim rozst€épem jsme nenalezli specificky nastroj
meéfteni, ktery by byl validizovan. Pro tcely diplomové prace byl pievzat a pielozen dotaznik,
ktery byl konstruovédn v rdmci vyzkumu Skelton (2012) na University of Cincinnati. Jednd se
o dotaznik Index rodicovského ocekavani zdravotnich potfeb ditéte / Index of Parental
Anticipation of Child’s Medical Needs (viz pftiloha 3), ktery odrazi pocity vybranych segmenti
rodicti vzhledem ke zdravotni péci jejich ditéte s orofacialnim rozs§tépem. Dotaznik byl vyuzit
z toho duvodu, ze 1ékarska péce je nedilnou soucasti zivota rodin s ditétem s orofacidlnim
rozStépem.

V dotazniku byly pouzity skalové otazky, konkrétné Likertovy §kaly, které patii mezi
nejznaméjsi a nejpouzivanéjsi pii méfeni nazoru a postoju lidi (BartoSova, Skutil in Skutil,
2011). Prostfednictvim nich rodi¢e uvedli miru svého souhlasu ¢i nesouhlasu s jednotlivymi
vyroky. Participantim bylo nabidnuto dostatecné mnozstvi asu na vyplnéni a byli ubezpeceni,

ze vyplnéni bude anonymni.

4.4 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro vybér participantti byla vyuzita metoda zamérného vybéru, kdy hlavnim kritériem
byla pfitomnost ditéte s orofacidlnim rozstépem v rodiné. Blize nebyl specifikovan vék ditéte
ani typ rozstépu — se snahou o ziskani heterogenniho vzorku. Pro vybér participantd byly
osloveny neziskové organizace Stastny usmév, z. s. a Za novym Gsmévem, z. s. prostiednictvim
jejich stranek na Facebooku. Kontaktni osoby obou organizaci byly velmi ochotné a sdilely
pruvodni dopis/letacek pro rodice, ktery naleznete v ptiloze 1, na facebookové strance sdruzeni.
Nasledné autorku prace prostiednictvim piilozenych kontaktnich udaju (e-mailova adresa
a telefonni Cislo) kontaktovali rodice, ktefi se dobrovolné rozhodli zicCastnit rozhovoru.

Vyzkumny vzorek je tvofen deseti rodici ditéte s orofacidlnim rozst€épem, ktery neni
soucasti genetického syndromu. Vyzkumu se ucastnil jeden otec a devét matek z riznych
oblasti Ceské republiky. Z toho divodu byly rozhovory realizovany prostfednictvim online
platforem — Google Meets a Zoom, které spliiovaly moznost sdileni dotazniku. DalSim
divodem uziti hovoru s webkamerou (ne pouze hovoru) bylo vytvoreni pifijemné atmosféry
mezi autorkou prace a rodi¢em. Rodina, ktera byla motivaci pro vybér tématu, neni soucasti
vyzkumného vzorku.

Podarilo se nam ziskat riznorodou skupinu v riznych aspektech. Vék déti byl od tii

mesict do tfinacti let, déti byly rizného pohlavi a maji rizné typy rozstépu.
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Pro ptehlednost jsme sefadili rodiny podle jednotlivych kritérii do tabulky 2, ktera
vymezuje pohlavi, vék a typ rozstépu ditéte, dale také dobu zjiSténi rozstépu a to, jestli ma
jedinec sourozence a jestli nékdo v rodiné mé orofacialni rozs§té€p. Pro zachovani anonymity

jsou pridéleny misto jmen rodi¢im Cisla, ktera jsou urena podle toho, v jakém poradi byly

rozhovory realizovény.

Rodi¢ i o Typ rozstépu Lyl Sourozenci el
ditéte | ditéte yp p zjisténi v roding
Izolovany rozstép
1 Svn 10 tvrdého a mékkého Po porodu y y
y mesict | patra a uvuly (Q35.5, P
Q35.7)
3 Izolovany rozstép rtu a
2 Dcera V, roz§tép tvrdého patra | Prenatalné X X
mésice
(Q37.1)
Izolovany rozstép rtu,
izolovany rozstép
3 Syn 7 let Celisti a oboustranny | Prenatalné X X
roz$tép tvrdého a
m¢kkého patra (Q37.5)
Izolovany rozstép rtu a .
da StarSisyn | 13 let roz$tép tvrdého a Prenatalné Mi?/(liZSI 41;)r)atr X
me¢kkého patra (Q37.5)
Mladsi Izolovany jednostranny .1« | StarSibratr | Starsi bratr
o syn Olet | sstep ru (Q36.9) | Prematdin® |l 4o (viz 4a)
Izolovany jednostranny -
5 Syn 1,11 let roz§tép rtu a Celisti Prenatalné S’zirilollzra;tr X
(Q36.9) y
Rozstép mekkého patra Ve Starsi
6 Syn 2,5let | se zafezem do tvrdého 4 t9dnu nevlastni X
patra (Q35.5) - bratr (11 let)
Oboustranny rozstép
7 Syn mézslic . | rtuarozstép tvrdého a | Prenatalné X Cﬁ;e(;e
Y| mékkého patra (Q37.4) P
2 starsi
Submukoézni rozstép Ve bratfi
& Syn 10.31et || rdého patra (Q35.9) | 4,5 letech | (23,5 let: %
20 let)
Izolovany jednostranny
roz8tep rtu a rozstép . | Starsi bratr
2 Syn 2 roky tvrdého a m¢kkého Prenatalng (4 roky) X
patra (Q37.5)
Izolovany jednostranny .
10 Dcera 10 let roz§tép rtu a neurcity | Prenatalné Mgd;llggl tr X
roz§tép patra (Q37.9) ’

Tabulka 2: Prehled vyzkumného vzorku.

Zdroj: autorka
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Vzhledem k vyzkumnym otdzkdm ddle piikladame tabulky Cetnosti dle véku ditéte
(viz tabulka 3), dle typu rozstépu ditéte (viz tabulka 4), dle doby zjisténi rozstépu (viz
tabulka 5).

Vék jsme rozdélili do jednotlivych obdobi, kterd vychazi z konkrétnich ¢asti dotazniku.
Lze vidét totozné zastoupeni déti s orofacialnim rozs$t€épem ve v€ku od sedmého mésice
do tfi let a déti s orofacialnim roz§tépem nad tfi roky, a to s tim, Ze do této skupiny jsou zarazeny

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

Vék ditéte Pocet
Do Sestého mésice 1
Od sedmého mésice do tii let 5
Od trilet 5

Tabulka 3: Prehled rozlozeni vyzkumného vzorku dle véku déti s orofaciilnim rozstépem.

Zdroj: autorka

Tabulka 4 predstavuje rozlozeni dle typu orofacialniho rozstépu ditéte. Vychdzime
ze zdkladniho déleni rozstépti dle Mezindarodni klasifikace nemoci 10. revize. Nejvice

zastoupeny typ rozstépu je rozstép patra s rozstépem rtu.

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

Tabulka 4: Prehled rozlozeni vyzkumného vzorku dle typu orofacialniho rozstépu ditéte.

Zdroj: autorka

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

az v pozdéj§im veéku ditéte.
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Doba zjisténi orofacialniho rozstépu Pocet
V prenatilnim obdobi 8
Bezprostiedn€ po narozeni 1
V postnatdlnim obdobi 2

Tabulka 5: Prehled rozlozeni vyzkumného vzorku dle doby zjiSténi orofacialniho rozstépu.

Zdroj: autorka

4.5 Prubéh samotného Setieni

Vyzkum probihal v Casovém obdobi od fijna 2021 do bfezna 2022. Vybér vyzkumného
vzorku a realizace rozhovoru probihaly v rozmezi od prosince 2021 do tnora 2022. Po navazani
prvotniho kontaktu s rodi¢i byl domluveny termin online rozhovoru, jak bylo zminéno
v predchozi podkapitole.

V prvni fazi probéhla realizace rozhovori. Na pocatku se autorka prace nejprve
predstavila a uvedla participantovi zameér rozhovoru a celé prace. V piipadé jakychkoli dotaza
m¢él rodi¢ moznost se obratit na vyzkumnika. Pokud participant nejprve ustné souhlasil s uCasti
na rozhovoru, s naslednym prepsanim a analyzovdnim dat zrozhovoru a s nahrdvdnim
rozhovoru na diktafon, byl mu po skon€eni rozhovoru zaslan informovany souhlas (viz pfiloha
2), ktery zpé&tn& vyzkumnikovi poslal. Ugast rodi&t byla dobrovolna a méli moznost kdykoliv
v prubéhu rozhovor prerusit.

Nejprve byl sdilen na obrazovku ¢i zaslan rodicim dotaznik Index rodi¢ovského
ocekavani zdravotnich potreb 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 zpasob
zaznamenavani odpovédi a nabidl participantim moznost se dodatecné vyjadrit k jednotlivym
tvrzenim. Vypliiovani a slovni komentovani nebylo nijak casové 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
v piipadé potieby doptaval na dalsi otazky. Pokud jiz byly z obou stran vSechny dilezité
aspekty zminény, tak nastala faze ukonceni rozhovoru. Nechybélo ani podé&kovani
participantovi za ¢as a ochotu se podilet na rozhovoru.

Délka rozhovoru nebyla nijak casové omezena. Pfredpokladana doba trvani byla tficet
minut. Casova naro¢nost byla individuélni, pohybovala se v rozmezi zhruba dvacet aZ Sedesat

pet minut.
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Nez mohly byt rozhovory ddle zpracovavany, byla nutnd transkripce, v ramci tohoto
vyzkumného Setteni byla vyuzita doslovna transkripce. ,, Transkripci se nazyvd 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. Ddle byly opraveny chyby a text byl oCistén od dialektu (Hendl, 2016). Tato
procedura byla pro autorku prace ¢asové velmi naro¢na.

V dalsi fazi probehla analyza a zpracovani ziskanych dat, coz je popsdno v dalsi

kapitole.
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5 Analyza interpretace vysledkii vyzkumu

V této kapitole vyhodnocujeme odpovédi participantd, které jsme ziskali
prostfednictvim rozhovoru, jez byl doplnén o dotaznik. Prvni podkapitola analyzuje data
z dotazniku a druhd podkapitola rozhovory. Z odpovédi participanti nasledné vyvodime
vysledky vyzkumného Setfeni. Pfepisy rozhovori nejsou soucasti prace z duvodu zachovani

anonymity participant.

5.1 Analyza dotazniku

Nejprve bychom chtéli prezentovat odpovédi participanti na dotaznik — tzv. Index
rodicovského ocekavani zdravotnich potreb ditéte (viz priloha 3). Jelikoz jsou odpovédi
kazdé rodiny velice individualni, dopliiujeme vysledky také komentafi rodica k jednotlivym
tvrzenim v dotazniku. RodiCe v prubéhu dotazniku méli moznost se vyjadfit ¢i doplnit
jednotliva tvrzeni. Data jsou analyzovana kvantitativné, ale hlavné se soustfedujeme na slovni
hodnoceni rodicu, tedy na kvalitu.

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

Tvrzeni 1 Meéli jsme pocit, Ze vime, jakou lékarskou péci nase dité potrebuje. je
vyobrazeno v grafu 1. Z grafu je zfejmé, ze vétSina participanti s nasledujicim tvrzenim
souhlasila, a to v 86 %. Dva rodic¢e uvedli, ze naprosto souhlasi s timto tvrzenim a Ctyfi rodice

s nim spiSe souhlasi. Naopak pouze jeden rodi¢ spise nesouhlasil.
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Meéli jsme pocit, ze vime, jakou 1ékatskou péci
naSe dité potiebuje.
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nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 1: ,,M¢li jsme pocit, ze vime, jakou 1ékarskou péci naSe dité potiebuje.“

Zdroj: autorka

Participanti, ktefi s ndsledujicim 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 ndm
rekli, Ze tam rozstép bude. Byla jsem z toho dost jakoZe rozhozenad, ale ti doktori nas hned
smérovali, kam se miizeme obrdtit, takZe tim pddem ta odpovéd by byla, Ze ti Iékari nds
nasmérovali, takZe spisSe souhlasim by tam asi bylo. JakoZe nds nenechali néjak ve Stychu,
ale hned nds odkdzali na stranky Stastného iismévu a hned nds posilali do Brna k pani doktorce
Koskové, kterd potom viasmé dceru operovala.” Vybornou informovanost rozstépového centra
v Brné také chvali participant 3: | Méli jsme informace perfekini, protoZe jesté béhem
tehotenstvi jsme viastné jeli do Brna, kde jsme byli ve vyborné péci.“ Obeznameni rodict
o potiebné lékarské péci ditéte ve FN Motol v Praze také probihalo na dobré urovni
dle participanta 5: ,,Samoziejmé nds 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 zacdtku ndam doporucovali, aby se détdtko narodilo v Motole a rovnou uz by tam
probihala ta operace... Myslim si, Ze nam ddvali informace o tom presné, Ze to tou péci zacne
a pak néjaka ta vcéasna operace, takze asi spise souhlasim bych dala.* Participant 7 znal jiz
zaklady o lékarské péci z toho divodu, ze manzel ma orofacidlni rozstép: ,,7ak urcité jsme
vedeli, co nds ceka, nebo tim, tim, Ze to za sebou ma manzel, takze asi s tim naprosto souhlasim,
méli jsme pocit, Ze vime, co nds Cekd.*

Participant 4, ktery s nasledujicim tvrzenim spiSe nesouhlasil, nebyl dostate¢né
informovan pii zji§téni orofacialniho rozs§tépu svého ditéte. ,No my jsme méli tak zhruba
obecné. Oni nam 7ekli, 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 Cdstecnou,
tak trochu. Jd jsem si tenkrat vSechno zarizovala sama, takze. “ Zde bychom chtéli konstatovat,
ze 1écba orofacialnich roz$tépt se neustale vyviji. V pfipad€ participanta 4, ktery byl
informovan zhruba pfed tfinacti lety, si myslime, ze v té dobé obeznamenost nemusela byt
na takové drovni, jako je nyni.

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

zvolili neutrdlni postoj. Také bylo zvoleno jedenkrat naprosto nesouhlasim a spise nesouhlasim.

Citili jsme se zahlceni mnozstvim lékarské péce,
kterou nase dité bude potiebovat.

7

6

5

4 43 %

3

2 14 % 14 % I 14 % 14 %
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nesouhlasim nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 2: ,,Citili jsme se zahlceni mnozstvim 1ékaiské péce, kterou nase dité bude potirebovat.*

Zdroj: autorka

Odpovedi rodica jsou zcela individualni — napf. participant 7 nepocitoval, ze by
lékarské péce bylo mnoho, jelikoz manzel mél zkuSenosti s 1éCbou: , Protoze jsme védeli,
co manzela potkalo nebo cim si proSel, tak jsme ani tady tou druhou otdzkou nebyli zahlceni
tolik.*“ Také participant 2 nemél pocit, Ze by ho predstava o Iékarské péci ditéte zahlcovala.
Matka divky také premyslela 1 nad péci, kterou momentalné podstupuji: ,,No, tam bych dala
Jjako mnoZstvim péce asi ne... No, Ze by nds jako zahlcovali jako treba i ndvstévami nebo prosté
ne... Kdyz je problém nebo kdyz by byl problém, mdme moznost se ozvat tieba i telefonicky pant
doktorce ... Kdyz neni, tak to tak ty navstévy jsou, Ze by byly néjaké casté, Ze by nds to néjak
zahlcovalo, omezovalo, to ne.” Ddale uvadime postoj participanta 4, ktery byl neutrdlni,
mnozstvi 1ékarské péce, jez bude dité€ potiebovat, hodnotil jako ptfimétené: ., Ja jsem viastné
vithec nic nevédéla, takze mi rekli v tom Olomouci, Ze ho bude operovat primdrka Vokurkova

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

vvvvvv
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nebyla jsem zahlcend.“ Dal§i rodi¢, ktery vyhodnotil tvrzeni neutrdlnim postojem, byl
participant 5, ten mnozstvi 1ékarské péCe srovnaval s péci o starSiho syna: , Myslim si, Ze
na jednu stranu jsme byli strasné radi, Ze se narodil syn do stdtu, ktery tuto péci dokdze
poskytout. Nedokazu 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 nds jesté cekd, jsme
si vidycky tikali, Ze je to mozZnd opravdu lepsi nevédeét. Tam to zahlceni presné bylo sice jako
Pprijemné, zZe vime, Ze tady ty prostredky na to jsou nebo persondl a vSechno, na druhou stranu
cim méné zakroki, 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 participantti rizné. Celkem 43 % participant (tfi rodice)
uvedlo, ze je informace o mnozstvi po¢tu rozhodila, konkrétné 29 % (dva rodice) naprosto
souhlasilo a jeden rodi¢ spiSe souhlasil. Kdezto 57 % participanti nesouhlasilo s timto

vyrokem, 29 % (dva rodice) naprosto a 29 % (dva rodice) spiSe.

Byli jsme znepokojeni informacemi o poctu
operaci, které bude nase dité potebovat.
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Graf 3: ,,Byli jsme znepokojeni informacemi o poctu operaci, které bude nase dité potiebovat.*

Zdroj: autorka

Pokud bychom méli odpovédi na tvrzeni 3 srovnat dle typu rozstépu déti, tak nelze
jednozna¢né stanovit spojitost, i kdyz napf. pouze rozst€p rtu mize znamenat mensi pocet
operaci. V pripad¢, zZe se jednalo o rozstép rtu a patra nebo Celisti, tak dva rodi¢e odpoveédéli,
ze s danou vypoveédi 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 viastmé bylo receno, Ze md jen ten rtik

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

Rodice, ktefi nebyli znepokojeni poctem operaci, jez bude dit€ potfebovat, byli o této
skute¢nosti dostatecné informovani lékafi, a proto se na né mohli pfipravit. Pro dokresleni
situace prikladame vypovédi participantd. Participant 4 uvedl: | No, nebyli, protoze nds
primdrka nestrasila, Fekla nam, co nds ceka jakoby ted. TakzZe tam to bylo v poradku, tam jsme
nebyli znepokojeni. Participant 7 udal: , Je to lepsi, kdyz jsme to védeéli, nez kdyz se narodi dité
a najednou rodina nevi, co a jak.“ Participant 5 prozradil: ,,7Tady bych dala asi spise
nesouhlasim, protoze nam bylo Feceno, Ze jedna operace bude probihat primo po porod, potom
asi v roce 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 zacdtku téhotenstvi nam viastné
Fikali, Ze to bude pravé jako celkovy rozstép i toho patra, tim pddem tahle operace nds viastné
necekala, takze no znepokojeni asi ne. Védéli jsme tak néjak, co bude.“ To, ze byli rodice
pfipraveni na rozsahlejsi rozs§tép ditéte, a nakonec se dit¢ narodilo s casteCnym, uvadi
i participant 2, ktery pocitoval znepokojeni z mnozstvi operaci. Také popisuje, ze pokud by
mél situaci hodnotit nyni, tak by jiz poCet zakroka nevnimal tak negativné: , No hlavné asi ja
Jjsem byla jako v Soku ze zacdtku, 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 ... TakzZe tam
Jjde 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 nas pripravovali jakoZe na vSechny varianty.

U tvrzeni 4 , Méli jsme pocit, Ze problematiku orofacidlnich rozstépii jsme prozkoumali,
co nejvice jsme mohli. jsou nézory rodi&i souhlasné. Ctyfi participanti s nasledujicim vyrokem
naprosto souhlasili, dva participanti spiSe souhlasili a pouze jeden participant mél negativni

postoj.
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MEéli jsme pocit, ze problematiku orofacialnich
roz$tépu jsme prozkoumali, co nejvice jsme

mohli.
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Graf 4: ,,M¢éli jsme pocit, Ze problematiku orofacialnich roz§tépia jsme prozkoumali, co nejvice
jsme mohli.“

Zdroj: autorka

Odpoveédi na tvrzeni 4 zé&visi na mife informaci, které jsou v dne$ni dobé€ k dostant,
i na snaze rodic¢t informace ziskat. MiZzeme pozorovat pokrok v poskytovani informaci nyni
a dfive. Pti rozboru nasledujicich odpovédi, participant 2, 5 a 10 v momenté, kdy se dozveédéli
o rozstépu ditéte, zacali vyhledavat konkrétni informace o vadé. Informace zjistovali riizng,
napf. pies skupinu Stastného Gsmévu & na internetu. Participant 5 doplituje: ,,V podstaté
od doby, co jsme se to dozvédeli, tak jsme zacali shanét informace, at uz pres skupinu treba
Stastného iismévu, kde nakonec stdle jsme. Psali jsme si i riizné v okoli, ale bylo to takové dost,
Ze nikdo nevédeél, takzZe Ze bychom nékoho osobné kontaktovali jako mimo tu skupinu nebo tak,
tak to viastné neslo, protoze nikdo takovy nebyl, ale samozrejmé jsme jako googlili hned,
co to Slo. Takto jsme byli informovani az dost.*“ Konkrétnimi zpisoby 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 nékdy prekvapit, nez bychom
to uplné googlili do detailu vSechno.”“ Pokud bychom méli uvést také postoj participanta 7 se
zkuSenostmi manzela, tak popisuje, ze 1 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 triceti péti lety a co je ted. Pokrok nezastavime.” Dale zlepSeni mizeme
prezentovat i na vypovedi participanta 4, ktery ma starsi déti. ,, Tenkrdt nebylo co zkoumat, takze
Jja jsem méla pocit, zZe nejsou Zdadné informace, nic nevim, nemdm se na koho obrdtit, méli jsme

Jjen pani primdrku Vokurkovou.*
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Participant 9 zastdval neutrdlni postoj. ,, 70 jd nedokdzu Fict, protozZe si myslim, Ze ja
Jjako mdma se toho spoustu dozviddam jesté v pritbéhu toho Ziti s tim ditétem, protozZe ne jenom
kazdy dité je jiny, ale i kazdy rozstép je jiny. Mdm 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 tFeba stejné roz$tépy, tak stejné to dité nemusi mit viibec
ty problémy, co md ten druhy, takze myslim si, Ze to asi ani nejde to prozkoumat. I ja mam
prosté pocit, Ze spoustu véci nevim, a to i s ohledem na to, Ze viastné nevim, co nds jesté vSechno
ceka, i kdyz jako mdm néco, co nas ceka, 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 viechno nedd.*

Souvislosti kvality zivota rodiny s v€kem ditéte €1 typem rozstépu ditéte nebyly
vypozorovany. Na tomto tvrzeni 1ze poukazat na vyvoj informovanosti rodi¢t, ktera v minulosti
nebyla dostateCna, avSak tento vysledek nelze generalizovat z divodu malého vzorku.

Dalsi souvisejici otazkou bylo tvrzeni S: |, Oslovili jsme a komunikovali s jinymi rodici
deti, které maji orofacidlni rozstép.” U tohoto vyroku prevazovaly negativni odpovédi, a to
konkrétné v 86 %, jelikoz v prubéhu téhotenstvi neméli potiebu kontaktovat ostatni rodice.
Avsak nékteri rodice dopliuji, ze se seznamili s ostatnimi rodi¢i az po narozeni ditéte. Pouze

jeden rodic citil potfebu kontaktovat druhé.

Oslovili jsme a komunikovali s jinymi rodici
déti, které maji orofacialni rozstép.
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Graf 5: ,,0Oslovili jsme a komunikovali s jinymi rodici déti, které maji orofacialni rozstép.*

Zdroj: autorka

V analyze vypovédi rodicu, kteri spiSe nesouhlasi s vyrokem, zdivodnili odpoveéd tim,
ze sice piimo nekontaktovali jiné rodice, ale Cetli si jejich zkuSenosti a reakce na Facebooku
neziskovych organizaci. Participant 2 uvedl: ,,77eba na téch strankach Stastny tismév, tam

viceméné piSou ti rodice, takze moznd 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 sdruzent, ale Ze bych jako osobné nékoho kontaktovala, tak to viastmé asi ne.* Déle
uvadime i jednu reakci rodie — participanta 9, ktery v prub€hu téhotenstvi nikoho
nekontaktovat, jelikoz nevédél, na koho se muze obratit, a také nepocitoval potiebu: ,,V té dobé,
kdyz jsem byla tehotna, tak ne, protoze jsem nevédéla, kam se obratit. I kdyz jsme dostali
u gynekologa, respektive v té prenatalni poradné, takovou knizku, tak o rozstépu tam byl odkaz
na internetové stranky sdruzent, kterd se zabyvaji pacienty s rozStépem. Néjak nevim, jestli jsem
neméla silu nebo prosté néjak jsem to v té dobé s nikym nekomunikovala a ani jsem nenasla
nikoho na Facebooku treba. Je i facebookovd strdnka, 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,
e navéazal kontakty v ramci skupiny Stastného Gsmévu, kde ziskaval informace od druhych:
S tim, Ze ta skupina rozstépdkit funguje uplné uzasné, tak jsme se ptali, koukali jsme, jak to
pokracuje ...

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

Dalsi tvrzeni, které se zabyvalo ziskavanim informaci o orofacialnich rozstépech, bylo
tvrzeni 6: ,,Zjistovali jsme informace o orofacidlnich 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 orofacialnich
rozstépech od doktori a zdravotnich sester.
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Graf 6: ,,Zjistovali jsme informace o orofacialnich roz$tépech od doktora a zdravotnich sester.

Zdroj: autorka

Dva participanti uvadi, ze informovanost ze strany lékaiu, ktefi se nespecializuji na
roz§tépové vady, nebyla takova, jakou by potrebovali. Participant 5 popisuje: ,.I kdyzZ to

zjistovdni treba na pediatrii nebo v té bézné péci bylo vidycky takové, Ze jsme se snaZili néco
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zjistit a vSichni ndm vekli, Ze je to tak specifické, Ze nds vétsinou odkdzali jinam nebo jsem se
pant doktorky ptala a ona Fikala, Ze takovych déti moc nemd, takZze moc nevi. Zjistovali jsme,
ale nezjistili.“ Participant 9 ma obdobny nazor jako participant 5 a dodav4, ze byl pouze jediny
doktor, ktery jim dokazal podat n¢jaké informace. ,, Napriklad prakticka lékarka tim, Ze mdm
starsiho syna, tak mladsi tam chodil taky, neméla viibec Zadny zkuSenosti. My jsme z krajského
mésta X (uvadi mesto) a miij syn byl druhy rozstépdacek v kraji, takze prosté vitbec nikdo nikde
nebyl. Nikdo nam nebyl schopen nic Fict. Nikdo s tim nemél Zadné zkuSenosti, prosté nic. Vidim
to do tedka. To bylo takovy jako ano, zjistovali jsme, ale moc téch informaci nebylo.*

Obdobné jako u tvrzeni 5 nebyla prokézana souvislost vypoveédi s typem rozstépu ditéte
nebo jeho vékem.

Také tvrzeni 7 , Zjistovali jsme informace o orofacidlnich rozstépech v odborné
literature nebo na internetu. se tykalo hledani informaci. Celkem 86 % participantt zjistovalo
informace v odborné literatufe nebo na internetu. Jenom jeden rodi¢ (participant 7), ktery ma
manzela s orofacialnim rozstépem, spise nesouhlasil s timto tvrzenim, jelikoz nepotiebovali

zjistovat dalsi informace.

Zjistovali jsme informace o orofacialnich
roz§tépech v odborné literature nebo na

internetu.
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Graf 7: ,,Zjistovali jsme informace o orofaciilnich rozstépech v odborné literatuie nebo na
internetu.“

Zdroj: autorka

Pét rodict uvedlo, ze vyuzivali pro hledani informaci spiSe internet nez odbornou
literaturu. Déle participant 2 dopliuje, ze také studovali diplomové prace, které se zabyvaly
rozStépem. Participant 4 popisuje, ze diive bylo celkové omezené mnozstvi informaci o této
problematice. ,,7im, Ze mdlokde jste se v tom roce 2008 docetli ty informace komplexné, tak jak
dneska matka vydd knizku, kde to madte od zacdtku do konce, jak to vypadda pékné a Skaredé,

tak jsem prakticky v tom téhotenstvi jenom probrecela, protoze vétSinou byly strdanky jako spise
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zahranicni. Na internetu vidycky ddvaji ty nejtézsi pripady, kterych se na mé vychrlila
hromada, takze jsem jenom sedéla a u toho ivala a 7vala. Pak uz jsem u toho nesedéla, protoze
jsem se toho bdla, no.*

Nebylo prokazano, ze by mél typ rozstépu ditéte a jeho v€k 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 divodu zjisténi orofacialniho rozstépu ditéte po narozeni ditéte, chtéli bychom prezentovat
pro srovnani také nékteré jejich vypoveédi o tom, jak vnimali celou situaci v bezprostfedni dobé
po zjisténi diagndzy. Participant 1 (zjisténo po narozeni) a participant 6 (zjiSté€no ve 4. tydnu
ditéte) po sdéleni diagnozy hledali nejprve informace na internetu a nasledné se snazili
zkontaktovat rozStépové centrum v Brné. Participant 1 blize okomentoval tvrzeni 6,
kdy popisuje, jak jim lékarka se zdravotni sestfiCkou sdélovaly diagnézu syna po narozeni
bez vysvétleni zakladnich informacich o vade€, pouze jim bylo feceno, ze syn méa orofacialni
roz§tép. Dle nazoru rodice chybélo bliz§i okomentovani ¢i ukazani vady.

Dalsi sada otazek byla urCena i rodi¢im, ktefi se dozvédéli o orofacialnim rozstépu
ditéte az po jeho narozeni. Nasledujici tvrzeni se vztahovala k prvnim Sesti mésicim
po narozeni ditéte. Pro vyhodnoceni této Casti spliiovalo kritéria osm participanti — rodi¢ 1, 3,
4,5,6,7,9,10.

Nejprve prezentujeme tvrzeni 8: | Citili jsme se, Ze jsme schopni se starat o dité
s orofacialnim 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 dit€ s
orofacialnim rozst€pem.
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Graf 8: ,,Citili jsme se, ze jsme schopni se starat o dité s orofacialnim rozstépem.*

Zdroj: autorka
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Vétsina participant méla obavu z toho, co je ceka, ale védéli, ze i tak to vS§echno muzou
zvladnout. Nize uvadime nékolik piikladi vypoveédi jednotlivych participanti. Rodi¢ 3 uvedl:
,Pojali jsme to statecné, Ze to zviladneme, a zvlddli jsme to.” Rodi€ 7 udal: | Samozirejmé néjaka
obava tam byla, protoze clovék nevi, do ceho samoziejmé jde, co bude, ale prosté pustili jsme
se do toho bez vdahdni do boje.“ Rodi¢ 9 prozradil: ,Ja jsem asi jako kaZdy rodi¢ néjak méla
pocit, Ze jsem schopnd se starat o dité, jak nejlépe umim.*

Participant 5 popisuje ulevu po narozeni ditéte, jelikoz predpokladali, ze rozstép bude
rozsahlejsi, ale nakonec byla vada mirn&jsi: ,, Myslim si, Ze urcité, protoze pro nds byla velmi
dobrd zprdva, Ze se syn narodil, Ze neni patro zasazené, se kterym jsme celou dobu pocitali.
Viastné to bylo najednou takové riizové ... ale myslim si, Ze pro nas to byla vlasmé dobra zprdva,
Ze je to jenom Celist a ret, takzZe jsme se citili tak, Ze to zvilddneme.*

Tvrzeni 9 ,Védéli jsme o chirurgické 1écbé orofacidlnich rozstépi.” je obdobné
hodnoceno jako predchozi vyrok, tedy sedm rodiClu se s tvrzenim ztotoziovalo s naprostym
souhlasem a jeden rodi€ spiSe souhlasil. Opét neni mozné nalézt propojeni mezi vékem a typem

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

Védéli jsme o chirurgické 1écbe orofacialnich

rozstépu.
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Graf 9: ,,VEdéli jsme o chirurgické 1é¢bé orofaciilnich rozstépu.“

Zdroj: autorka

Rodice byli dostate¢né informovani o chirurgickeé 1é€be, ktera je spojena s orofacidlnimi
rozstépy, informace jim byly poskytnuty doktory z rozstépovych center. V pfipad€, ze rodice
veédéli o roz§tépu ditéte prenatalné, byli seznameni se zakroky jiz v téhotenstvi matky.
Participant 3 udaval: ;70 bylo diky tomu, Ze jsme byli v tom Brné evidovani na plastice uz pred
porodem.” Participant 5 zduraznil: ,,Myslim si, Ze jsme byli dobre informovani o tom, co nds
ceka nebo jak se miZeme rozhodnout pro jakou operaci se nebo v jakém véku ditéte se pro tu

operaci rozhodnout, Ze tady bych taky urcité dala naprosto souhlasim.* Participant 6, ktery
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spise souhlasil a zarover se jedna o rodiCe, ktery se dozveédél o vadé ditéte v jeho Ctyfech
tydnech, také uvadi, ze jim byly poskytnuty informace od specializovanych lékait. Dalsi
dopliyjici informace si sami vyhledali. ,,V podstaté ano, protoze to nam vysvétlili hned v téch
ctyrech tydnech, kdy jsme dojeli do Brna, pak jsem si to tak néjak pohledala.*

Dle vysledka tvrzeni 10 , Védeli jsme, Ze nase dité bude potrebovat i jinou péci, nez je
chirurgickd, jako logopedii, foniatrii, stomatologii...“ si mizeme pov§imnout, Ze participanti
se s timto v naprosté vetsing ztotoziiovali, a to v 88 %. Pouze jeden participant zastadva neutralni

postoj.

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

stomatologii. ..
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Graf 10: ,,VEdéli jsme, ze naSe dité bude potiebovat i jinou péci,
nez je chirurgicka, jako logopedii, foniatrii, stomatologii...“

Zdroj: autorka

Sedm participanti pfesné védé€lo, jakou dalsi péci bude dité potiebovat, proto dopiedu
se v8§im pocitali. Uvadime vypoveéd participanta 5, ktera shrnuje prubéh péce. , Viastné nam
celou dobu rikaji, Ze je to béh na dlouhou trat, Ze ta chirurgickd péce je v té rané cdsti zivota
a potom je spis presné o té logopedii, pripadné o stomatologii, o rovnatkdch a podobné, takze
ano.” Rodi¢ 6, ktery zastaval neutralni postoj k tvrzeni 10, nepocituje, ze by byl zcela
dostatecné srozumén o dalsi péci o dit€. Védél, co diteé cekd, ale chybely mu konkrétni
informace. ,,Ne, tak uplné. Bylo nam 7eceno, Ze do budoucna budeme potirebovat logopedii.
Foniatrii tu nam do tedka nikdo jesté porddné nevysvétil, takze jenom to, co si clovék vyhleda.
Co se tyce zubii, tak to nam taky bylo receno, Ze miize a nemusi, tim jsme to uzavreli.*

S Tvrzenim 11 | Védéli jsme, Ze naSe dité mize mit dalsi vrozenou vadu.“ vSichni
participanti souhlasili. Celkem 75 % uvedlo, ze naprosto souhlasi s vyrokem a 25 % spisSe

souhlasilo s vyrokem.
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Védéli jsme, Ze nase dit€ muze mit dalsi
vrozenou vadu.

8
75 %
6
4
25 %
2
0 % 0 % 0 % .
0
Naprosto Spise Neutrdln{ Spise Naprosto
nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 11: ,,VEdéli jsme, Ze nase dité mize mit dalsi vrozenou vadu.*

Zdroj: autorka

Tvrzeni 12 | Védeéli jsme, Ze orofacialni rozstép muizZe byt soucdsti genetického

syndromu.* bylo hodnoceno vSemi participanty s naprostym souhlasem.

Veédeli jsme, ze orofacialni roz§tép muze byt
soucasti genetického syndromu.
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Graf 12: ,,VEdéli jsme, Ze orofacialni rozstép muze byt soucasti genetického syndromu.“

Zdroj: autorka

U tvrzeni 11 a 12 rodie uvedli, ze v pfipad€ zjisténi vady prenatalné, podstoupili
rozsdhla genetickd vySetfeni v téhotenstvi. Nektefi uvedli, ze odmitli odbér plodové vody
v ramci prenatdlni diagnostiky. Participant 6, ktery se dozvéd¢l o vadé po porodu, mél moznost
podstoupit vySetifeni na genetice, které vSak nebylo povinné.

Participant 4 uvadi své mysSlenky, nad kterymi premyslel v pfipadé, ze by jeho
prvorozené dit€¢ mélo mit geneticky syndrom ¢i dalsi vrozenou vadu. ,, My jsme byli na velkém
vySetieni na genetice viasmé v X (uvadi mésto), takze tam jsem jela s tim, Ze pokud by se tam
nasla jesté néjakd dalsi vada nebo prosté néjaka nemoc, postiZeni, tak by se téhotenstvi

ukoncilo. Jelikoz tam nic dalStho nenasli, rekli, Ze rozstép je jenom kosmeticka vada, tak viastné
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Jsme se rozhodli, Ze no... ono to zni blbé, Ze si dité nechame, ale prosté jd jsem si to fekla sama
pro sebe, Ze ten rozstép nebude takova hruza, ale v pripade, Ze 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 obCas zaménovany.

Hodnoceni tvrzeni 13 | Méli jsme pocit, Ze jsme dobre pripraveni na chirurgickou lécbu
orofacidlniho rozstépu naseho ditéte.” bylo riznorodé. Dohromady 63 % rodi¢u pocitovalo,
ze jsou dobfe pripraveni na chirurgickou 1é¢bu svého ditéte, dva rodic¢e zastavali neutralni

postoj a jeden rodi¢ spiSe nesouhlasil.

MEéli jsme pocit, ze jsme dobfe pfipraveni na
chirurgickou 1écbu orofacialniho rozstépu
naseho ditéte.
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Graf 13: ,,Méli jsme pocit, ze jsme dobi‘e pFipraveni na chirurgickou 1é¢bu
orofacialniho rozstépu naseho ditéte.*

Zdroj: autorka

Participant 9 dopliiuje, jak vnimal pfipravenost na chirurgicky zakrok. ,,Pripraveni po
vSech strankdch zdravomich ano, miizeme jit na operaci ano, to jsme byli pripraveni
a po psychické strance, to je tézké. Tak ano samoziejmé mama je vzdycky pripravend a jde do
toho jako pordd... Po psychické strance musim Fict, Ze je to mazec a asi kazdy to vnimd iplné
Jinak. 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 zvlddnul, tak jako jste pripraveni,
ale je to takovy sloZity.

Rodici 6, ktery uvedl negativni postoj k vyroku, nebylo poddno dostatek informaci
k chystanému zdkroku a u rodice 5, ktery zastdval stejny nazor, to byl strach z toho, co bude
nasledovat a jak na situaci bude reagovat starsi sourozenec. ,,Ano, védeéli jsme, co nds cekd,
na druhou stranu, ze bych dokdzala rict, Ze jsme byli dobre pripraveni na to, co prijde, co s tim

bude spojeno, to asi ne, takze tady bych tak ziistala uprostied... Byl tam néjaky strach z toho,
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co ndas cekd, jesté s ohledem na to, Ze jsme méli doma starsiho syna, takze i ten porod byl dost
traumaticky, Ze kdo bude s tim starSim synem, kdyz ne maminka, Ze jo. Ty operace, co nds
cekaji, tak nam bylo jasné, Ze to vidycky budou vyZadovat treba to, Ze nebudu moct byt doma,
tak jak to vSechno pobézi.*

Rodi¢ 1 spiSe nemél pocit, ze by byl pfipraven na nadchazejici zédkrok tykajici se
orofacialniho rozstépu ditéte. Myslime si, ze nesouhlasny postoj rodi¢e k vyroku 13 by mohl
byt ztoho divodu, Ze jejich syna Ceka v nejblizs§i dobé primarni operace patra. I kdyz je
spatfovana jista spojitost mezi rodici, ktefi se dozvédeli o orofacialnim rozstépu az po porodu,
a pripravenosti na chirurgickou l1écbu ditéte, nelze tento vysledek generalizovat z divodu
malého vzorku. Rodice 1, 5, 6 poji to, ze jejich déti jsou mladsi tfi let. Jelikoz je chirurgicka
1écba stale aktualni téma u téchto participanttl, je mozné, ze praveé proto byly postoje neutrdln{
¢i negativni. Avsak participant 9, ktery ma dit€ v obdobném véku, s tvrzenim souhlasil. Typ
rozstépu ditéte s tvrzenim 13 nesouvisi.

V grafu 14, ktery vyobrazuje tvrzeni 14 | Védéli jsme o dalSich zdravomickych
problémech, které miiZe mit dité s orofacidlnim rozstépem, jako jsou poruchy sluchu
a ortodontické anomdlie.”, ptevazuje povédomi o dalSich obtizich spojenych s roz§tépem.
Konkrétné Sest rodict uvadi naprosty souhlas s tvrzenim a dva rodice s vyrokem spiSe souhlasi.

Jeden participant uvadi neutrdlni postoj.

Védéli jsme o dalSich zdravotnich problémech,
které mize mit dité s orofacialnim rozstépem,
jako jsou poruchy sluchu
a ortodontické anomdlie.
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Graf 14: ,,VEdéli jsme o dalSich zdravotnich problémech, které mize mit dité s orofacidlnim
rozStépem,
jako jsou poruchy sluchu a ortodontické anomalie.*

Zdroj: autorka

Participant 4, ktery védél o dalSich zdravotnich obtizich, dédle popisuje i dochdzeni
na kontroly k odbornikiim v misté bydlisté€ a v ramci rozstépového centra. ,,O problémech ndm

samozrirejmé pani primarka vSechno rekla, co se nds bude tykat, Ze to budou i ty usi, i ty zuby.
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Pant primdrka ndm viastné vzdycky napise do papiri, kdy nas odesila tady na vySetieni a md
viastné i sviij tym tam v Brné, takie krom toho, Ze si tady chodime po doktorech,
Jjak potrebujeme, tak jesté pravidelné navstévujeme viasmé jeji Iékare jakoby takovou
konzultaci.*

Nektefi participanti uvadi, Ze jim byla vysvétlena porucha sluchu a vSe, co se k ni vaze,
ale jiz jim nebyly zprostfedkovany informace o ortodontickych anoméliich. Domnivame se,
ze pokud je dité mladsi tii let (dle rozlozeni tabulky 3), tak rodiCe prozatim nemaji zkusenost
s ortodontickou péci, protoze anomadlie chrupu se zacinaji feSit az zhruba v péti letech,
a proto rodiCe nebyli o 1é¢bé blize obezndmeni. Naopak participant 7 nemél ponéti o poruchéch
sluchu a souvisejici péci.

I kdyz je hodnoceni participantt rizné, neni patrna spojitost mezi vékem ditéte a typem
rozstépu.

U tvrzeni 15 | Citili jsme se pripraveni starat se o naSe dité.”“ jsme zaznamenali
jednotnou odpoveéd vSech participant. VSichni rodic¢e méli pocit, Ze jsou pfipraveni se postarat

o sve dité.

Citili jsme se pfipraveni starat se o nase dit¢.
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Graf 15: ,,Citili jsme se pripraveni starat se o nase dité.*

Zdroj: autorka

Tvrzeni 16 ,,Citili jsme se zahlceni péci o nase dité.” bylo svymi vysledky rozmanité.
Ctyfi rodi¢e nemé&li pocit zahlceni, dva rodi¢e uvadi neutralni postoj, dva rodice spise souhlasi
s tvrzenim a pouze jeden rodi¢ naprosto souhlasi. Nebyly shleddny souvislosti s tvrzenim 16

a typem rozstépu, vékem ditéte ¢i dobou zjisténi vady.
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Citili jsme se zahlceni péci o nase dite.

8

7

6

5

4 38 %

3 25% 25%

2 13%

1 T

0 I

Naprosto Spise Neutrdln{ Spise Naprosto

nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 16: ,,Citili jsme se zahlceni péci o nase dité.*

Zdroj: autorka

Odpovédi byly znacné€ individudlni, kazdy rodi¢ vnimal situaci trochu odlisné. VétSina
uznava, ze péce je narocnéjsi, ale néktefi nepocitovali, ze by ji byli zahlceni, pro nékteré byla
naopak velmi naro¢na. Napf. participant 3 uvadi naroCnost péce a z toho davodu udal spise
souhlasnou odpoveéd. ,,Tam v péci byly casti, které byly komplikovanéjsi“ Naopak napf.
participant 4 také uvadi obtiznost péce, ale nepocit'oval zahlceni. , Je to ndarocnéjsi, ale zahlceni
ne.“

Rodic¢ 5, ackoliv ohodnotil tvrzeni s naprostym souhlasem, tak se zpocatku nejednalo
o zahlcent, které by souviselo s roz§tépem, ale spisSe s pé¢i o miminko celkové. Dale byl ptichod
potomka také zkomplikovdn pandemickou situaci okolo Covid-19. | No, dala bych zcela
souhlasim, ac si nemyslim, Ze bychom byli zahlceni tFeba z pocdtku tim, Ze je to dité s rozstépem,
ale bylo to jako obecné. Péce o kazdého novorozence je ndrocnda a syn se narodil jesté do toho
nejtvrdsiho lockdownu, takze to bylo ndrocné i jako okolo ... Do toho jesté starsi syn, ktery taky
Jjako potieboval néjakou péci nebo tu pritomnost, a do toho miminko, které obecné prosté
potiebuje spoustu péce, jesté jsme veSili nostrilky a vSechno tohle vymérniovani a néjaké
odsavani pomérné jako z pocdtku, 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 lékarskou péci naseho ditéte.” muizeme
opét spatfovat odlisné rozpolozeni odpovédi. Neni mozné nalézt vztah mezi vysledky tvrzeni
a typem rozstépu ditéte, jeho vékem Ci dobou zjisténi. Byly vyuzity Ctyfi stupné ze Skaly.
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 l€katskou péci
naseho ditéte.

8

7

6

5

4 38 %

3 25 % 25 %

2 13 %

1 E B -

0 |

Naprosto Spise Neutrdln{ Spise Naprosto

nesouhlasim  nesouhlasim postoj souhlasim souhlasim

Graf 17: ,,Citili jsme se zahlceni lékarskou péci naseho ditéte.*

Zdroj: autorka

Participant 3 zastdval neutralni postoj a naznaCil také obtiznost dojizdéni
do rozstépoveho 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 viastné
nejtézsi. Participant 5 nemél pocit zahlceni 1ékarfskou péci. Popisuje, ze se jednalo o vice
vySetieni, které vSak nebyla pfitézujici. ,,Samoziejmé jsme byli velmi radi, Ze ta péce je, Ze jsme
sledovdni. Meéli jsme dobry pocit z toho, v jakych jsme rukou, tak jako zahlceni bych urcité
nerekla. Pdr oSetreni navic to samoziejmé bylo nebo pro nds to vidycky byl vylet na cely den
do Motola. Na druhou stranu jako zahlceni urcité neni to slovo, které bych pouzila.*

Dale prezentujeme i vysledky rodi¢t, ktefi nebyli zafazeni do hodnocen{ tvrzeni 8—17
pro nespliujici kritéria. Konkrétné se jedna o participanta 2 (nespliioval vék ditéte)
a participanta 8 (nespliioval dobu zjisténi). Oba participanti hodnotili tvrzeni obdobné jako
ostatni rodice. Oba rodice souhlasili s tvrzenimi 8—15 a nesouhlasili s tvrzenimi 16 a 17.

V posledni ¢asti byli rodiCe pozadani, aby zpétné zvazili, zda byla jejich pfiprava
na péci ¢i informovanost o 1é¢bé jejich ditéte dostatecna ¢i nikoliv. Otazky se tykaly rodici,
kteti maji déti starsi tfi let. Tato kritéria spliiovali pouze tfi participanti — participant 3, 4, 10.

Tvrzeni 18 | Prali bychom si, abychom védéli vice o tom, co obndsi péce o dité
s orofacialnim rozstépem.“ bylo ohodnoceno odli§né€. Participanti mohli zpétné ohodnotit,
jaka byla jejich informovanost o péci o dité s rozStépem. Participant 3 mél dojem, ze byli dobfe
informovani, a proto s vyrokem spise nesouhlasil. ,,7ak tady chci dat spiSe nesouhlasim,
protoze my jsme védeéli. Ja jsem se citil perfekiné informovany. NemuiZu Fict, Ze bych si prdl
védeét vice. TakzZe spiSe nesouhlasim, protoZe informovanost u nds byla skvéla.* Participant 10
byl také spokojen s mnozstvim informaci o péci, jez v prubéhu ziskal. Participant 4,

ktery narazel na nedostate¢né informace jiz v predchozich 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&a, které nyni zajistuje Stastny usmév na svych
facebookovych strankach. ,,Urcité jsme si prali vice védeét, co to obndsi, protoze kdyz vzpomenu
Stastny tismév, tak viastné tieba kdyz byla operace v téch Sesti mésicich toho chlapce, tak jsem
taky nevédéla nic, co bude a co nds cekd a takové véci. I kdyz viasmé ten zdklad vim
samozirejmé lékar rekne, ale kdyz jste tam s tim miminkem, tak nevite, co si mdte vzit a jak to

tam vitbec funguje. Takze to jsem tenkrdt moc nevédeéla.

Prali bychom si, abychom véd¢li vice o tom,
co obnasi péce o dité s orofacialnim rozstépem.

3
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Graf 18: ,,Piali bychom si, abychom védéli vice o tom, co obnasi péce o dité s orofacidlnim
rozStépem.*

Zdroj: autorka

Tvrzeni 19 | Prdli bychom si, abychom méli moznost ziskat vice informaci o léchbé
orofacidlniho rozstépu.“ souvisi s tvrzenim 18. Participanti odpovédeli totozné, avsak

participanta 3, ktery u tohoto vyroku zaznamenal neutrdlni postoj.

Prali bychom si, abychom méli moznost ziskat
vice informaci o 1écbé orofacialniho rozstépu.
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Graf 19: ,,Piali bychom si, abychom méli moznost ziskat vice informaci o 1€¢bé orofacialniho
roz§tépu.”

Zdroj: autorka
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Participant 4 zmifiuje op&t organizaci Stastny ismév a porovnani moznosti, jaké byly
diive ajaké jsou dnes. ,, Diky tomu Stastnému tismévu, kdyz jsem sla tieba loni s X (uvadi jméno
syna) na spongioplastiku, tak jsem se spojila se vSemi maminkami, co uz na tom byly, takze
Jsem 1iplné vSechno védéla. Védéla jsem, co to bude, tak jsem se mohla pripravit, nabalit. Je to
Skoda no, protoze jako tenkrdt takové moznosti nebyly jako dnes, no.*

Pfi 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 pral veédét
vice o péci a 1écbe orofacialnich rozstépt. Pokud se jednalo o participanty, jejichz dité nemélo

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

5.2 Analyza rozhovoru

Data zrozhovori byla ddle zpracovdna a organizovdana do ruznych kategorii.
Po transkripci byly rozhovory postupné segmentovdny na tzv. analytické jednotky, tedy
na jednotlivé dseky (slova, sekvence slov, véty, odstavce), které jsme nasledné porovnavali
(Juklové in Skutil, 2011). Kazdému jednotlivému tseku byl ptidélen kod neboli oznaceni, které
reprezentuje jednotlivé téma (Svaficek, Sedova, 2014), jeZ se jevilo pro participanty
jako ddlezité & bylo spole¢né pro vice participantd. Dle Svafitka a Sedové (2014) je
povazovano oteviené kodovani za relativné univerzalni a efektivni zpisob pfi analyze dat, které
také vyuzivame ve vyzkumném Setfeni. Pro vytvafeni jednotlivych kodi a organizovani
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 zdkladnich oblasti.

84



Psychické aspekty

Informovanost rodici
o problematice
orofacidlnich rozitépia

Lékarska péce o dité
s orofacidlnim rozitépem
a dalSi obtiZe

Socialni aspekty

Finanéni zatéZ

Obrazek 9: Aspekty kvality zivota rodiny s ditétem s orofacialnim rozstépem.

Zdroj: autorka

Nekteti rodice detailné popisovali jednotlivé situace, které ovlivnili jejich Zivot, naopak
nektefi rodiCe nepocitovali, ze by je vada ditéte naruSovala. Participant 10 napf. popisuje:
,U nas to probéhlo v§echno bez komplikaci. 1o, Ze jsme museli pdrkrat do Brna, to prosté
Jjako ne. My to bereme jako normdlni véc, takze iplné ne... Nas to zasahlo tiplné minimdlné,

(15

no.
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5.2.1 Psychické aspekty

Pti sdéleni diagnozy ditéte jsou rodice vystaveni velkému Soku, se kterym se postupné
musi vyrovnat. Jako hlavni pecujici o dit€ s orofacialnim rozstépem se musi potykat s dal§imi
neobvyklymi obtizemi, které mohou piedstavovat pro rodice zatez.

Zjisténi diagnozy

Rodice shodné popisuji prvotni Sok pii zjisténi vady v t€hotenstvi. Uvadime prozitek
participanta 2. ., 7ak byl prvni asi Sok na tom screeningu v tom 20. tydnu, kdy ndm rekli, Ze tam
roz$tép bude, takie jsem z toho byla dost rozhozend.“ Participant 2 pocitoval stres také
z nevédomosti rozsahu rozstépu, jez dit€ bude mit. ,,V tom prvnim momenté, kdyz to iekli hlavné
v tom téhotenstvi, 1iplné pres ten screening nedokdzali 7ict, jak velky ten rozstép bude a co
vS§echno viastné bude zasazené, takze tam jsem z toho byla takovd vystresovand.* Rodice uvadi,
ze se s touto informaci museli dlouho smifovat.

Také rodice, kteti se dozveédéli o vadé ditéte az po narozeni, pocitovali §ok. Participant
1 se diagnozu dozveédél az po porodu a pocitoval nesndz v tom, ze o vade nevédél diive. ,, Tam
byl problém v tom, Ze jsme to teda nevédéli dopredu. Tim, Ze ma hlavné to mékké patro, tak tam
to na tom ultrazvuku nejde vétsinou videt.* Participantovi 5 bylo v porodnici sd€leno, ze je syn
zdravy a nema zadnou vyvojovou vadu ¢i konkrétné orofacialni rozstép. Chlapec mél vSak
obtize s krmenim a pfi pohledu do dutiny Ustni pii zivnuti si participant v§iml otvoru v patie.
Participanta diagnéza Sokovala. , SamoziFejmé v pocdtku jako ta diagnoza byla prekvapivd,
protoze jak jsem tikala, tak nikdo v rodiné jsme to neméli.“ Participant 8, ktery se dozvédél
o orofacialnim rozstépu syna az ve Ctyfech a pul letech, si zpétné uvédomuje vSechny
souvislosti, které se tykaly synova submukézniho rozstépu tvrdého patra. Rodi¢ popisuje,
ze byl rad za pfitomnost manzela pii sd€lovani diagnozy. ,,Byla jsem rdda, Ze tam byl manzel
se mnou, aby to v§echno taky prosté slySel, nez ode mé tlumocené a tireba bych mu nedokdzala
na vSechno odpoveédeét.”

Rodic 2, ktery se dozveédél o vadé prenatalné, srovnava vnimani zji§téni o orofacialnim
roz§tépu ditéte v tehotenstvi a po porodu. ,.To jsem zase rdda, Ze jsem to vilasimé v tom
téhotenstvi védeéla, Ze jsem prosté védeéla, Ze se s tim narodi. Asi daleko vétsi Sok by byl, kdybych
prosté ji dostala na porodnim sdle s tim rozstépem.*

Psychicka zatéz

Oblast psychicke zatéze se prolina s mnoha aspekty kvality zivota. V této podkategorii
jsme popsali témata, kterd neodpovidala dal§im oblastem. Ostatni, jez tizce souvisi s jinymi

tématy, jsou popsdny v kapitolach nize.
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Rodic je od doby zji§téni diagnozy ditéte vystavovan velké psychické zatézi. Prozivani
kazdého rodice je individualni a pro kazdého participanta byly urcité momenty, na které
nezapomene. Napif. rodic 9 pfi vzpomince na téhotenstvi uvadi, ze se jednalo
o nezapomenutelné momenty v jeho zivot€, které ho ovlivnily. ,.Jd si myslim, Ze se to uplné
Jako nedd zapomenout, takze tohle to je takové sloZité, protoze my v rodiné to nemdame tedy. My
nemdame zZddnou vyvojovou vadu ani natoz jakoby tudle konkrémi... Jinak jakoby dneska kdyz
to vezmu, tak syna vSichni miluji, zbozZnuji a je zaplat’ panbiih fajn kluk, ale v téhotenstvi to
nebylo viibec jednoduchy a ani po narozent toho syna.*

Nektefi participanti se v procesu smifovani se s orofacialnim rozstépem ditéte snazili
nalézt pfi¢inu vzniku ¢i hledali vinika. Participant 5 uvedl: ,,Nakonec nam viastné doktori
i Fikali, Ze ... nebo my jsme se viasiné jako strasné pidili po tom proc, jako asi mozna vétSina
maminek, Ze jo. DodneSka nam to jako by nikdo nerekl. Bylo to vidycky takové, Ze je to prosté
ndahoda nasich jako mého a manzela, kdyz se to spoji prosté. No ve vétsiné pripadii to vyjde
jako v porddku a u nds zrovna ne, tak si myslim, Ze s tim jsme ze zacdtku bojovali, s tim proc.
Hodné jsme se pidili po tom, co se vilasmé stalo nebo jestli jsem jedla néco Spatného
v tehotenstvi nebo jako malo néceho. Nevim.* U participanta 4 se projevoval pocit viny vuci
ditéti. ,,Nejhor3i je priznat to, Ze si to jako mdama prosté jakoby hodné vycitam. Ten rozstép je
prosté strasné moc faktoru, genetika... je toho strasné moc, ale porad ja jako mama vevnitr
vidim prave to, jak bych rekla, Spatné svédomi? To, Ze jsem mu to udélala ja nebo takhle, kdyz
to feknu. Ja vim, Ze to tak nenti, ale prosté ty mySlenky mam, protoze jd jsem takovy citlivéjsi
clovék a prosté hodné mé to trapi.”

Pro participanta 4 jsou psychicky nejnaroén&jsi situace, kdy vidi syna trpét. ,,Clovék to
zvlada a psychicky to bylo nejhorsi asi pro mé, protoZe viastné mi je hodné lito syna (uvddi
Jjméno syna), kdyz vzpomenu tu spongioplastiku, to ho strasné bolela ta noha. On mi plakal,
Ze nechce jet prosté do centra... 1Ty chvile, kdy prosté toho mdte jako mama hodné. Prosté,
co bych dala za to, aby tohle to v§ecko nemusel mit. Samozi'ejmé jsou, jsou samoziejmé mnohem
horsi véci, které by se mohly stat, ale prosté vy v ten moment, prosté tam jenom stojite, brecite
a nevite, co byste mohla. To jsem tireba tenkrat, kdyz jsem byla téhomd, tak jsem si
neuvédomovala, Ze to dité bude muset prosté zazit takovou tu bolest, to nepohodli, viasmeé ten
nekomfort...“

Psychicka zatéz rodic¢li je zminéna dale napf. v oblasti zabyvajici se lékarskou péci

¢i socialnimi aspekty kvality zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozstépem.
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Vzhled ditéte

Pro rodi¢e mohou byt velkym traumatem viditelné odli§nosti v orofacialni oblasti ditéte,
které mohou upoutat pozornost ostatnich. V ptipadé participanta 4, ktery v téhotenstvi zkoumal
informace o orofacialnich rozstépech, jej vylekaly informace o vzhledu. ,, 7im, Ze mdlo kde jste
se v tom roce 2008 docetla ty informace komplexné, tak jsem prakticky v tom téhotenstvi jenom
probrecela, protoze vétsinou byly stranky jako néjaké zahranicni a vidycky na internet ddvaji
pripadu, takze jsem jenom sedéla a u toho rvala a rvala, a pak uz jsem u toho nesedéla, protoze
jsem se toho bdla.”

Pro rodice bylo po narozeni obtizné piijmout vzhled ditéte. Participant 4 je pro v€asnou
primdrni operaci rtu, na zakladé které mohl vadu ditéte 1épe ptijmout. ,, Viasmé nikdy nemdte
takovou tu véc, Ze jste v té porodnici a v§echny maminky jdou za ctyri dny s témi krdsnymi
miminky domii a vy ne. Vyhodou bylo, Ze pani primdrka délala ty operace po narozeni, takze
viastné domii 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 rodic¢
i si to v té myslence Fict, Ze ano, je to jenom kosmetickd vada, na druhou stranu je hodné videt.*

Syn participanta 8 sice ma diagnostikovany submukozni rozstép patra, ale i presto matka
uvadi, ze kdyz manzel vidél 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 Cekd se viasmé jesté na tu
plastickou, tak z toho byl hodné Spatny, protoZe tolik déti jakoby nevidél s téma jizvami
pod nosdnkem nebo néjak jinak, prosté ten z toho byl hodné Spamy.* Matka dodava, ze ona tu
situaci tak nevnimala mozna z toho divodu, Ze pracovala ve zdravotnictvi a v té dob¢ studovala
stfedni zdravotnickou Skolu.

Rodice také premysleli nad tim, jak vnima svij vzhled dit€é samotné. Star$i syn
participanta 4 si uvédomuje odliSnosti. Participant 3 naopak popisuje, ze syn nepocituje
rozdilnost. , Jak ziskdval rozum a bavili jsme se s nim, tak si myslim, Ze si nepripada rozdilny.
On ma nékdy takovou otazku, proc se narodil s rozstépem nebo se nékdy zlobi, Ze musi leZet
v nemocnici na operaci, ale v bézném Zivoté on si rozdily nijak neuvédomuje, Ze on je jiny
nez ostami.“ U participanta 10 se objevoval strach z toho, jak bude dcera vnimat sviij vzhled.
wamozrejmé ale ¢lovék mél takovy Spatny pocit, jak to bude vnimat ona nebo néco, ale neni
na ni ani néjak videt, takze kdo to nevi, tak to ani nepoznd.*

Vzhled ditéte Casto hodnoti i1 okoli. V nékterych pfipadech se rodice nesetkali

s vhodnymi reakcemi, které mohly prohloubit jejich trauma. Napt. participant 4 uvadi: ,,Takové
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situace v Zivoté, vite co, jste v pohodé a pak se stane, Ze u druhého ditéte jsem jela s kocdrkem
a ona se mi do ného podivala a Fika: ,JeZisi, co to md na té puse? To md opar? * Byl malinky,

¢

prosté pdr mésicit mél a Fikam: ,Ne, to je prosté jizva po operaci. * TakzZe jo, jsou chvilky,
kdy je to prosté hodné tézké.“ Pro participanta 5 bylo také obtizné reagovat na hodnoceni okoli
ke vzhledu ditéte. ,,Ja jsem tfeba bojovala s tim, zZe kdyz jsme potkdavali takhle nékoho na ulici,
tak jak vzdycky ten pohled do kocdrku, at uz to byl nékdo znamy, nebo ne, tak prvni otdzka byla,
co to md s tim nosikem, Ze jo. Je to takovy, Ze prvniho syna vSichni komentovali, jaké md krdsné

oci a ted se mé vSichni ptali, proc to ma v tom nosiku ty trubicky. Je to vada, ktera je na prvni

pohled strasné viditelnd na tom prvnim piil, t7i ctvrté roce, no.“

5.2.2 Informovanost rodicu o problematice orofacialnich rozstépu

Psychicka vyrovnanost rodiCe muze zaviset na mnoha faktorech. Dale bychom chtéli
uvést také oblast informovanosti o problematice orofacialnich rozstépu a oblast, kterd se tyka
lékarské péce, jez muze svym zpusobem také ovliviiovat psychiku jedince. Rozhodli jsme se
pro prehlednost nasledujici dvé kategorie vymezit samostatng.

Pomeéme velka ¢ast dotazniku Index rodicovského ocekavani zdravotnich potieb ditéte
se zabyva informovanosti rodi¢t o zdravotnich potiebach 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 védet o tom, jak péce o dité s rozst€pem bude probihat.
Védomosti o pribéhu mohou ovliviiovat vyrovnani se s vadou ditéte. Na souvislost mezi
informovanosti o 1é¢bé a psychickou zatézi jedince poukazujeme vypovédi participanta 2. ,,No,
takze jsem tak jako védéla, co uz bude ndsledovat a zZe viastné hned po tom porodu nebo tésné
po tom porodu budeme odjizdét do toho Brna a Ze tam puijde na tu operaci, takze jsem védéla,
co bude ndsledovat, coz mé tak trosku uklidnilo.*

Informovanost po zjiSténi diagnozy

Po zjisténi diagnozy byli rodice vétSinou odkdzani na lékare nejblizsiho roz§t€pového
centra ¢1 na webové stranky Stastného usmeévu, z. s., kde mohli ziskat zakladni informace.
Participant 2 uvedl: , JakoZe doktori nds nenechali néjak ve Stychu, ale hned nds odkdzali
viastné na stranky toho Stasmého tismévu a hned nds posilali pravé do Brna k pani doktorce
Koskové, kterda potom viastné dceru (uvadi jméno ditéte) operovala.”

Ne vSichni rodi¢e vSak méli dobrou zkuSenost se ziskanim pocatenich informaci.

Konkrétné participant 1, ktery se dozvédél o orofacialnim rozs§t€épu po porodu, nedostal
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dostatecné zakladni informace o vadé. ,,Ty informace jsou fakt jako kusé, v té porodnici jsme
nedostali nic a viastné zachranovala nas, v podstaté do tedka nas zachranuje, facebookovd
skupina, kde si ty maminky sdili ty zkuSenosti. Dodavé, ze by bylo vhodné, aby kazda
porodnice méla prirucku, ktera by poskytovala rodicam zakladni informace o vadé a kontaktni
udaje na odborniky, na které by se rodi¢e mohli obratit.

Participant 4 nemél z pocatku tolik informaci od odborniki jako ostatni participanti. Jak
vychdzi z analyzy dotazniku, tak rodi¢ 4 mél pocit, ze nebyl dostatecné informovan a ze pred
tfinacti lety chybéla vétsi informovanost o této vade. ,,Malda informovanost, protoze mi rekli
Jjenom, dité bude s rozstépem, operuje se to na plastice v Brné. Nic vic mi nerekli, takze jsem tu
informaci méla jakoby cdstecnou, tak trochu. 1ak, ja jsem si tenkrdat vSechno zarizovala sama,
takze.

Informovanost ze strany rozstépovych center

Participanti chvalili ¢leny rozstépového tymu, hlavné plastické chirurgy, ktefi rodicm
vysvétlili, jak cely proces 1é¢by probiha. Rodice déti s orofacialnim rozstépem, ktefi jsou
vedeni pod Oddélenim détské plastické chirurgie pti Fakultni nemocnici Brno, maji moznost
telefonické poradenské podpory s plastickymi chirurgy, ktefi jim v pfipadé potfeby jsou
ochotni poradit. Participant 2 vypoveédél: ,,Pani doktorka ndm dala na sebe cislo na WhatsApp,
takze opravdu vikala, Ze kdyz bude néco, s ¢im si nebudeme védet rady, tak miizeme kdykoliv
volat, takze...

Participant 2 poukazuje na vyzkumy, které probihaji na Odd¢leni détské plastické
chirurgie Fakultni nemocnice Brno. ,,No, ale jinak jsem byla docela prekvapend, jakoZe to maji
tak podchycené, Ze i na téch operacich poradd 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 bdzi néjakého lokdlniho umrtvent, aby to télo co nejmiii oviivnilo.*

Dle participanta 9 je malo doktort, ktefi se specializuji na rozStépové vady. Dale
poukazuje na to, ze je pro rodiCe t€zké se zorientovat, co je pro dit€¢ nejvhodnéjsi v rdmci
lékarské péCe, a to zvlasté, kdyz vidi odlisné piistupy dvou nemocnic. ,,Ono téch
specializovanych doktorii je strasné mdlo. Vezméte si, Ze ja treba jsem z X (uvadi meésto
bydlist€) a my jediné specializované doktory, dobre tak mame Motol, eventudlné Vinohrady,
ale vtipné je na tom to, Ze tieba stomatochirurgii délaji ve Vinohradech, ale nedélaji ji v Motole.
Urcitou operaci jednu délaji v Motole, tFeba tu operaci rtu ihned po narozeni, jako to myslim
déla i Brno, ale Vinohrady to délaji tedka snad od nového roku taky, ale teprve az od nového

roku, jinak to délali od i mésicu, a pro tu mamu, kterd ma v brise toho prcka, se rozhodnout
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tak nebo tak, mdm 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, nent to 1iplné jednoduchy.*

Informovanost ze strany neziskovych organizaci

Jako podstatnou podporu a zdroj informaci participanti uvadi neziskovou organizaci
Stastny usmév z. s. jejich webové stranky nebo skupinu na Facebooku. Participant 2 uddvi:
e fajn, Ze néjaké takové ty strdnky jsou, Ze se tam clovék miize dozvédeét ty informace anebo
prijit knéjakym tém materidalim.” Na facebookovych strankéach rodice sdili své zkuSenosti
s ostatnimi a navzdjem si pomdhaji a podporuji se. Participant 1 je vdéény za poskytovani
informaci dalSich rodict: ,,7o jsou takové tipy proste, které pokud bych tam nenasla, tak ja
nevim, co bychom délali.*

Organizace Stastny usmév poskytuje piirucky pro rodie s détmi s orofacidlnim
rozS§tépem. Participant 6 uvadi, ze pravé v nich se dozveédél zakladni informace o vadé svého
ditéte. ,,Jd jsem si potom vyZadovala pres ten Stastny 1.smév néjaké brozurky. Tam musim Fict,
Ze pani komunikovala velice prijemné. Ta, bych Fekla, Ze byla velice vstricnd a vstiicnéjsi nez
v§ichni ostatni, byla ochotna mi v§echno poslat. Poslala mi prirucky néjaké i tu logopedickou
prirucku, takze tam jsme se asi dozvédeéli ty informace.

Nektefi rodiCe popisuji, ze v ramci sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodi¢i (napf. na
facebookovych strankach Stastného usmévu, z. s.) si také piedavaji kontakty na lékaie po celé
republice, ktefi umi pracovat s détmi s orofacidlnim rozstépem, aby nemuseli dojizdét
na specializované pracovisté do Brna ¢i Prahy.

Poskytovani informaci lékari bez specializace o problematice orofacialnich
rozstépu

Nekteti rodice pocituji, ze u 1ékart, ktefi se nespecializuji na roz§tépové vady, obcas
chybi propojenost jednotlivych symptomu i s roz§t€pem. Participant 4 tfeba uvadi: ,,No, mné to
tak nékdy prijde, Ze viasmé ten lékar si déld néjakou svoji prdaci a uz, uz nevidi tu souvislost
tieba s tim rozstépem. Dale dodava, Ze z toho divodu se &lenky neziskové organizace Stastny
usmev, z. s. snazi v ramci osvétovée ¢innosti oslovovat doktory, genetické poradny a dalsi. Také
vydavaji a Sifi informa¢ni materialy o roz§tépové vade€, které mohou poskytnout doktorim.
Avsak rodi€ 4 dopliiuje, ze ne kazdy doktor ma o prospekty zajem. Naopak Iékar pro déti
a dorost participanta 7 projevil zajem o pravodce péci o dit€ s rozstépem, jez publikovala
Broulikova (2015b) a ktery rodie dostali v porodnici. ,,Dala jsem to i nasi pani doktorce
pediatricce, kterd nds prijmula s tim, Ze nema vitbec ponéti, protoze jsme byli jako prvni

pacienti.”
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Participant 5 byl pii zjistovani informaci u odbornikd, ktefi se nevénuji jedincim
s orofacidlnim roz§tépem ve své praxi, vétSinou odkazan na specializovand pracoviste.
LZjistovani jakoby treba na pediatrii nebo jako v té bézné péci bylo vidycky takové, Ze jsme se
snazili néco zjistit a vSichni nam rekli, Ze je to tak specifické, Ze nds vétsinou odkdzali jinam
nebo jsem se jako pani doktorky ptala a ona Fikala, Ze takovych déti moc nemd, takze moc
nevi...*

Mezioborova spoluprace

Castokrat rodi¢e popisovali, 7e 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
véci, tak mam pocit, Ze nékdy se nevi, co déld prava a leva ruka, protoze jedna véc je, zZe se
samozirejmé zacind s tou plastikou, ted se samoziejmé k tomu nabaluje kontrola usi, ale viastmé
ac jda jsem to jakoby Zddala, tak ta péce o ta ousSka nebyla tak, jak by méla byt, co jsem se dneska
dozvédéla, ale bylo to pritom tak, Ze presné nevédéla, co déla pravd a leva ruka, co se tyce
té lékarské péce. Prijde mi to, Ze pokud si ten rodic zatim sdm nejde, tak se toho jako moc
nedozvi. Sama jsem védéla, Ze maji ty déti problémy s tou 7eci, 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 jd chci tohle, tak prosté nedostane nic.*

Participant 7 védél o dalsi péci o dité s orofacialnim rozstépem, jako je logopedicka,
foniatrickd, stomatologickd, avSak chybély mu konkrétni informace, napf. kdy je vhodné
kontaktovat kterého odbornika. Dle participanta si museli urcité informace najit sami
¢i pripadné se dulezité informace $ifi mezi rodiCi. ,,Mozna asi to, Ze treba jsme ani nebyli
informovani o tom, Ze teba toho logopeda mame vyhledat tieba hned brzo po narozeni. Jo, to
je tak, Ze néjaké informace se nedozvite uplné presné od doktoru, ale jsou spis v té skupiné.
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
mdme jako objednat. Kdy? jsme se ptali pana doktora, rekl: ,Casu dost. ‘ Takové informace spis
pokulhdvaji nékteré. Nevim, z ktery strany to je chyba nebo nevim... Spis ty informace, jak se
Siri, nékteré prosté jenom tak podpultové v podstaté a taky jako clovék se fakt nedozvi
nebo nema ani Sanci, ani ho to nenapadne tireba se na néktery véci zeptat v tu chvili. Je to
takové, u téch doktoru je to tak, cekdte tam hodinu, hodinu a pul, pak tam vejdete do ordinace

Dle participanta 9 by bylo vhodné, aby byla zfizena pozice pro lékafe v ramci

rozs§tépovych center, ktery by byl svym zpuasobem takovy pravodce pro rodinu s ditétem
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s orofacialnim rozstépem, ktery by navigoval rodice, co je pro dit¢ aktualné dulezité z hlediska
lékatské 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 vidycky pri néjaké té kontrole
Jednou za pul roku, jak se chodi, prosté zkontroloval vSechny ty papiry a rekl: ,Tady podivejte
se, vy mate tady to za sebou, tedka by bylo dobry, protoze mél treba nevybavné ty ouSka,
aby vds zkontrolovali na ORL, tak bézte a az budete mit vysledky z ORL, tak prijdte a jd se
na to podivdam a eknu vam, co ddl. * 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 ften,
co po tom md jit, ale nékdy v premiru téch véci, co se téch rozstépackii opravdu tykd, tak muze
v tom nékdo plavat a ja sama prosté mam nékdy hlavu jako patraci balon.*

Informace o jednotlivych typech rozstépu

Participant 1 by si pral, aby byly podavany informace vzhledem k jednotlivym typam
orofacidlnich rozs§tépu, jelikoz pii hledani informaci o izolovaném rozstépu tvrdého a mekkého
patra a uvuly, jez ma diagnostikovan jeho syn, mél 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. Jd jsem si musela filtrovat, které informace jsou pro nds relevantni, zZe v§echno pisou
spise ke rtu nebo celkovym rozstépiim, a ekla bych, Ze pro jiné rodice, kteri jako nemaji néjaké
to zdzemi informacni z hlediska néjakého toho vzdéldni (pozn. rodi€ 1 ma vystudovanou

socidlni pedagogiku), takzZe to musi byt pro né hodné zmatecné.*

5.2.3 Lékarska péce o dité s orofacialnim rozstépem a dalsi obtize

Tuto oblast jsme vymezili z toho divodu, Ze 1ékafska péce je nedilnou soucasti zivota
jedince s orofacialnim rozs§tépem, ale také jeho rodiny. Muze jedince a jeho rodinu zasahovat
psychicky nebo také finan¢né. Finan¢ni oblast je vice rozebrana nize. V této oblasti se budeme
vénovat specifikim péce o dité s orofacialnim rozstépem. Participant 4 udava: ,|V bézném
Zivoté, kdyz se chodi do skoly, chodime ven, na vylety, doma, tak jako je vS§echno normdiné.
Jenom je zatézujici viastmé tady ta lékarska péce, protoZe clovék si zezacdtku neuvédomil,

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

rodi¢ovského oCekavani zdravotnich potieb ditéte. Tvrzeni 2, 16 a 17 se pfimo vazou k 1ékarské
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péci a péci o dité v §ir§im pojeti. Chtéli bychom zminit zajimavé poznatky vzhledem k této
problematice, které zatim nebyly popsdny v rdmci analyzy dotazniku.

Nektefi participanti uvazuji o 1ékarské péci, ktera by nastala v ptipadé, ze by vada ditéte
byla rozsahlej§i. Rodi¢ 10, ktery ma dceru s izolovanym rozstépem rtu, premyslel nad tim,
jakou by dcera potrebovala lékarskou péci v ptipadé zasazeni také patra. , Kdybychom méli ten
rozs$tép patra, tak by to bylo oviem jiny jako takhle, ale my zacinali s tim rozstépem rtu jenom,
tak tam problémy Zadny nebyly.“ Rodi¢ 8 spolu s manzelem pocituje ulevu, Ze syn ma roz§tép
tvrdého patra a nebyly zasazeny dalsi anatomickeé struktury. ,,/ 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 mdme méné starosti, nez kdyz tam v nemocnici
vidim, jak kdyz se ty oteviené rozstépy, Ze jo zpravuji, jak je potieba nékdy kolem toho
tFinactého, ctrnactého roku, kdyz pak jsou ty druhé zoubky a viastné ty celisti nebo tu daser
a z toho brdt kost, tak jako s tim je hodné starosti. To nds to lizlo opravdu jenom troSku tohle
v§echno.*

Casova ndrocnost péce

Lékarska péCe a obecné péce o dit€ muze predstavovat pro rodie vétsi Casovou
naro¢nost nez u intaktniho ditéte. V piipad€, ze dité navstévuje napt. zdkladni Skolu, tak muze
kvali 1ékafskym vySetfenim cCasto zameskavat ve Skole a rodiCe v praci. Participant 4 to
potvrzuje. ,,Viastné musime dojizdet, takze viasmé jednou za mésic a pul, takze dité zameSkd
viastné den ve Skole, ja den v prdci.“ Participant 6 srovnava mnozstvi péce o prvniho syna
a syna s rozStépem. , Jo, casové, kdyz to srovadm s tim prvnim synem, ktery byl zdravy
do jedendcti 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 wurcité rdada, Ze jsem tenkrdt na tu
genetiku nesla, Ze to zbytecné clovéka psychicky uplné rozhodi a uplné zbytecné by to
ovliviiovalo téhotenstvi a radost ze vSeho a psychiku a vSechno.“ Pro participanty genetické
vySetfeni predstavovalo psychickou zatéz. Participant 3 pocitoval ulevu po vysledcich
z vySetieni. ,, Genetiky jsme se troSku bali vic, pak se ndam jakoby ulevilo.*

Cast rodi¢h uvazovala nad ukongenim tshotenstvi, které viak po zjisténi zakladnich
informaci o charakteru vady nepfipadalo v dvahu. Participant 4 uvedl: ,,Na velké vySetieni
na genetice jsem jela s tim, Ze pokud by se tam nasla jesté néjaka dalsi vada nebo néjakd nemoc,
tak by se téhotenstvi ukoncilo. JelikoZ tam nic dalStho nenasli, Tekli, Ze rozstép je jenom

kosmetickd vada, tak viastné jsme se rozhodli, Ze no, ono to zni blbé, Ze si dité nechdame,

94



ale prosté ja jsem si to rekla sama pro sebe, Ze ten rozstép nebude takova hriza, ale v pripade,
Ze by tam byl néjaky jesté dalsi problém, tak uz by to asi nebylo uplné dobré. Participant 9 pak
md strach, tim pdadem se nejvic boji strachu, takZe tim padem to bylo sloZité se viastné
rozhodnout ano, ne nebo prosté tak jako co. I kdyz samoziejmé tahle ta diagnoza neni urcujici
pro preruSeni tehotenstvi, tak ale stejné tak néjak o tom clovék premysli.“

Participant 3, ktery ma jednoho syna, se potykal s tim, Ze se ho blizci ptali na otazku
spojenou s dalSim potomkem a pfipadnym rizikem rozstépu. Rodi€ 3 si sdm uvédomuje jisté
riziko, ze dalsi dite by se také mohlo narodit s orofacialnim rozstépem. , Pdr lidi se nds zeptalo,
Jestli nechceme druhy pririistek a my nékdy rekneme, zZe premyslime nebo Ze ne nebo zZe vdahdme.
Jejich prvni otdzka je, jestli to je tim, zZe jsme si néco proZili s tim prvanim. Tady ten pocit je
u mé tak tricet, Ctyricet procent, protoze genetické vySetieni vyslo, Ze z deseti az dvaceti
procentni pravdépodobnosti miize mit syn sourozence se stejnou vadou. Genetici rekli, Ze ma
Jistou pravdépodobnost, zZe se narodi znovu s touto vadou anebo Ze jeho dité bude mit tuto
vadu... TakzZe jak 7ikam za sebe fricet, CtyFicet procent obava, Teknu to ted tak Skarede,
z dalstho ditéte je, Ze by tam ta vyvojovd vada mohla figurovat. Kdybych se ted dovédél, Ze je
manZelka téhotnad, tak ja bych z toho nemél strach. Dd se to dobre zviddnout.*

Chirurgicka 1écba

Kli¢ovou oblasti 1ékai'ské péce jsou chirurgické zakroky, které mohou negativné pisobit
na psychiku rodiny. Participant 9 udava: ,,Po psychické strdnce musim rict, Ze je to jako mazec
a asi kazdy to vnima uplné jinak. Ja jsem se jako drzela a pak po té operaci to na mé teprve
dolehlo, ale v té dobé si myslim, Ze tam, kdyz vite, Ze musite a neni nikdo jiny, kdo by to jako
vlddnul, tak jako jste pripraveni, ale je to takovy slozity. Setkdvame se s individudlnim
prozivanim rodi¢i operace ditéte. Jejich prozivani bylo cCaste¢né ovlivnéno jejich
informovanosti o chirurgické 1écbé. Rodice byli dotazovani na chirurgickou 1é¢bu také v ramci
dotazniku prostiednictvim tvrzeni 3,9 a 13.

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

Pro Cast rodica predstavovala operace ditéte obrovsky stres. Na pocatku jsou rodice
hlavnimi aktéry, ktefi celou situaci vnimaji a prozivaji, kdezto miminka celou situaci zvladaji
daleko lépe a prizpisobuji se novym podminkam. Participant 4 pridava: , Jako u téch uplné
malinkatych déti se jenom my maminky stresujeme a jak rika pani primdarka, décko to zvlada

uplné v pohode, jo. Oni ho zoperuji a oni pak se nauci sdt z té lahvicky .... TakzZe 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
zaCina vnimat vétsi strach a bolest, které se vazou k operaci, tato skuteCnost nepiida ani
na psychice rodice. Participant 4 to potvrzuje: ,.Ja jsem ivala, ja jsem brecela celou noc prosté,
Jjo. Vysvétlujte mu, Ze to jako potiebuje. U téch déti, prece jsou to jesté déti, ony to nechdpou.
Nevidi to jak my. Ony vidi, Ze jim nékdo déla zle.*

Dale bychom chtéli uvést zkusSenosti a pocity vybranych rodica, jez se vazou primarné
ke vcasné priméarni operaci rtu ditéte. Pro participanta 2 bylo obtizné odlouceni od dceroy
pfi hospitalizaci po chirurgickém zakroku. ,,Jsme viastmé rodili v X (uvadi mésto porodnice)
a prejizdéli jsme do Brna na tu operaci. Tam jsem byla prekvapend z toho vSeho. Viastné
v té porodhnici jsem ji méla u sebe kazdy den, ale potom v tom Brné, tam méli jenom Ctyri hizka
pro matky. Ze zacdtku jsem tam byla, ale potom, to bylo v pritbéhu toho pobytu, tam prosté
prijel pripad, kdy matka kojila a my jsme vilasné na umélé strave, takze ja jsem se musela
prestéehovat na ubytovnu. To byl pro mé takovy Sok jako v tom, Ze jsem myslela, Ze v tomto
uz treba ty nemocnice funguji jinak, Ze tam jako z psychologického hlediska, Ze 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
vithec viiv na uroven té lékarské péce, to zase ne. Spi§ to pro mé bylo takové tézké se s tim
vyrovnat.“ Obdobny pocit spojeny s odloucenim prozival i participant 4. , Oni mi rekli, Ze z X
(uvadi mésto bydlist€) do Brna pojedu, porodim, z porodnice mé prevezou s ditétem do détské
nemocnice, kterd je jinde nez na Cernopolni. Dopadlo to tak, Ze po ctyrech dnech mi rekli,
rozlucte se s miminkem, prevdzime ho do nemocnice. Vy za nim miiZete az za dva dny. Jd jsem
se z toho uplné zhroutila, protoze manzel spal prosté v X (uvadi meésto bydlist€), asi 40
kilometrii po nocni. Ja tam sedéla rozkuchana na chodbé, ubrecend, takzZe prijela si nastésti
pro syna (uvadi jméno starSiho syna) pani primdrka z détské jipky, a kdyz mé vidéla, tak se nade
mnou smilovala a vzala i mé, takzZe jsem tam s nim mohla byt viastné jako kdyby od zacdtku.*
Dile participant 3 uvadi, ze nejtézsi pro néj, co se tycCe 1ékarské péce, bylo to, ze jim dité bylo
odebrano hned po narozeni a bylo odvezeno do specializovan€jsi nemocnice kvuli
vyjadrit, byl asi ten prvni tyden, Ze maminky vétSinou porodi a jsou dva, i dny v nemocnici
a potom jdou domii. Manzelka porodila a kluka odvezli do jiné nemocnice béhem pul hodiny,
takze jak se probrala z anestezie, tak uz dité nevidéla a manzelka vidéla poprvé své dité az pdty
den, takze to mi prisio jako... Muselo to byt, neslo to udélat jinak, ale prislo mi to tak néjak lito,
ze to neslo udélat jinak jakoby v rdamci téch zdravomickych 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 uprimné, Ze ten
pripad tady nezvladnou. To ne, Ze by nebyli kompetentni, ale byly tam dalsi komplikace ... Proc
to tady zduraziuju, Ze to bychom si prdli udélat jinak, ale nemyslim si, Ze by to byla chyba
zdravommiho zarizeni ani péce. “ Nejedna se o komplikaci spojenou piimo s rozstépem ditéte,
ale poukazujeme na dualezitost pfitomnosti matky s ditétem.

Mimo jiné participant 8 mél velmi pifijemnou zkuSenost s navazanim novych vztaha
s personalem pii hospitalizaci v nemocnici, na kterou dodnes rad vzpomina. , Hodné nds
ovlivnilo v dobrém slova smyslu, kdyz jsme byli na té operaci. Byli jsme tyden v Praze
od pondéli do patku a pres ten vikend viastné jsme byli na jipce. Tam jsou tak uzasné sestricky
a uzasnd stanicni sestricka, zZe prosté jak se mu vénovala. V té dobé byl jesté v uvozovkdch
miminkovsky, détsky, a jak ta to s nim uméla, tak on prosté na to do tedka vzpomind, a i dodnes
se za ni stavujeme ji pozdravit a on se k ni bézi pomazlit.*

Obtize s krmenim

Dalsi kategorie, které se zabyvaji konkrétnimi obtizemi spojenymi s orofacidlnim
roz§tépem ditéte, jsou velmi individualni vzhledem k potfebam ditéte a také zkuSenostem
rodici. Kazdé dit€ s roz§t€pem muize mit jiny klinicky prabéh s odliSnymi obtizemi. Také
vzhledem k véku ditéte je pro kazdého rodice jina oblast péce aktualné dilezita. Dalsi narocnou
oblasti pro rodice hlavné po psychické strance jsou obtize spojené s krmenim.

Na zdklad¢ anatomickych zmén orofacialni oblasti maji prevazné déti s rozstépem patra
obtize se sanim z prsu, a to z divodu nevytvoreni adekvatniho podtlaku. Matky jsou Castokrat
nuceny krmit dit€ umélou vyzivou. Ve vétsin€ pripadd se nechtély vzdat krmeni matefskym
mlékem a mléko odsttikavaly, coz bylo pro matku mnohdy velmi narocné. Participant 5 to
potvrzuje. ,.Z pocatku nerikdam, Ze to bylo snadné, to urcité ne, bylo to komplikované i s néjakym
odsdvdnim materského mléka, odstiikavanim. Nakonec jsem byla schopnd syna i kojit, ale bylo
to ndrocné tohle vSechno zorganizovat.“ Participant 7 popisuje komplikace spojené
s odsdvanim mléka v porovnani s krmenim umeélou vyzivou: ,,Snazila jsem se a rok jsem mu
odsavala mléko. To je komplikace péce o syna, nemiize byt kojen nebo ve vétsiné pripadii. Ti,
co maji rozstép patra, tak nemiizou byt kojeni, takze potom zdlezi, no. Kdybych zvolila variantu
umélého mléka, tak je to v podstaté na pohodu, zZe jo. Miizu jit kamkoliv s tim ditétem
nebo v podstaté uz to neni komplikace takovd, 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 netspéchu a selhani. Také participant 3 popisuje obtize spojené

s krmenim. ,.Jedna z téZkosti byla, Ze maly nebyl schopny kojit, protozZe nesdl, takze manzelka
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méla odsdvacku na materské mléko. Teda pokud miizu mluvit za ni, tak ji se to nevedlo. To bylo
opravdu po hodiné odsavdani 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 odsdvackou cerpat
dostatek materského mléka nebylo redlné.*

U déti, u kterych se zjistil orofacialni rozstép az postnatalng, se také vyskytovaly obtize
s kojenim. Po zjisténi diagnozy si rodi¢e uvédomili divod neaspéchu kojeni. , Ted kdyz to
clovék vidi zpémé, jak mu ani neslo sat, proc¢ mu neslo sdt a bylo to tak, jakozZe nepribyval
a vypadalo to, Ze uz se budeme dokrmovat lahvickou, a to ja jsem se toho nechtéla furt vzdat.
Nasledné participant 8 kontaktoval lakta¢ni poradkyni, kterd mu pomohla s vhodnym vybérem
savicky na krmeni.

Castokrat u rodi¢t pievladal strach z krmeni z diivodu astych aspiraci potravy b&hem
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 parkrdt to bylo, Ze jsme ho museli otocit, protiepat, poklepat. Nékdy dokonce pri
lezeni na zddech 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 ¢lovék néco nepokazil, aby potom tieba to jidlo se ji nedostalo pravé do té diry, kterou
ma, kde ma ten rozstép, takze abychom ji neublizZili. Z toho ja mdam obavu, ale ono je diileZité
se asi od toho oprostit, protoze jinak bych neudélala nic.*

Rodice mohli nalézt rady o krmeni u riiznych zdroji — napt. rozst€pova centra poskytuji
telefonickou podporu rodi¢im. Participant 1 se bohuzel dozveédél o této moznosti az poté,
co jiz sluzby nepotieboval. , SestFicka z centra se jako ptala, jestli potrebujeme s nécim poradit
jako s jidlem, cokoliv, takzZe jsem viasmé jakoby po ctrndcti dnech od porodu nebo od toho,
co jsem byla doma, takze tri tydny mél, tak jsem zjistila, Ze oni viastné jako poskytuji telefonni
Jako 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 nepotiebovali, takze ... “ Nekteré
matky kontaktovaly laktacni poradkyni. To potvrzuje participant 4. | Nasla jsem si laktacni
poradkyni, takze kdyz jsem ji Fekla, Ze cekam dité s rozstépem, tak prosté, nez jsem se vrdtila
z porodnice, vSecko to méla domluvené — Habrmanovu savicku, odsavacku, takze viasmé jsem
si to takhle zaridila, Ze jsem méla vSechno a mohla jsem se postarat.“ Rodice déle nalézali rizna
doporudeni napf. na facebookych strankach Stastného Gsmévu, z. s., kde ostatni rodice sdileli
své zkuSenosti. Participant 4 byl vynalézavy a nasel si vlastni techniku, aby se pii krmeni jidlo

nedostdvalo ditéti do dutiny nosni. ,,7akZe ja jsem si nasla svoji techniku, kterou mi nikdo
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neporadil. Tak jsme mu vzdycky pres dudlik, zZe ja jsem dala [Zicku jidla, zacpala dudlikem a on
to spolkl, takze jsme krmili s dudlikem.*

Pouzivani nostril

Dalsi ¢asto zminovanou tézkosti v péci o dité je zavadeni nostril, které byva pro déti
v neékterych pfipadech bolestivé. Participant 3 udaval: ,,On se velmi brdnil, vzpiral, plakal
a nékdy kdyz jsme ty nostrilky stréili do nostku, tak i byly potom snopliky od krve. Nechci Fict,
ze bychom ho zranili, ale drdZdilo 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
tézké. S ohledem na to, Ze jsme védeli, Ze mu ublizujeme.* Pro participanta 2 bylo ze zacatku
zavadéni nostril do nosu dcery také t€zké: . JakoZe musi mala nosit treba nostrilky, tak to byl
asi takovy problém ze zacdtku nasazovat, ale uz to bere v pohodé.*

Foniatricka péce / ORL péce

Jedinci s orofacialnim rozstépem mohou trpét Castymi zanéty stiedousi. V nékterych
piipadech je nutné zavést skrz bubinek do stfedniho ucha ventila¢ni trubi¢ky. Pro rodinu
participanta 3 predstavovala foniatrickd/ORL péce zatéz, kterd s sebou nesla dva chirurgické
zakroky. , Jedind vada, kterd se k tomu pridava a s tou my jsme bojovali dost dlouho, ted uz ne,
Je, Ze on ma tekutinu ve stredousi mezi Eustachovou trubici a ona mu pravidelné jakoby ucpavad
bubinek a zhorSuje mu sluchové viastnosti. My bychom to neresili, kdyby nds doktor z ORL
nepostrasil, Ze u bubinku miize dojit ke sriistu, zjizveni, degeneraci a v nejhorsim miiZe diky
podtlaku pririist jakoby potom k tém nizsim strukturdm, Ze by ten bubinek mohl byt poskozeny
nezvratné ... BohuZzel, ale dvakrat jsme museli pristoupit k tomu, Ze dostal ventrikularni trubicky
do bubinku. Ma dva dvé operace, které souvisely pouze s ORL.* Participant 4 popisoval detailné
obtize spojené se sluchovym analyzatorem a jak se stav ditéte odrazel na rodicové psychickém
rozpolozeni. ,,U mladsiho syna od dvou do dvou a pil let mél neustale zanéty usi. On mél
za sedm mésicu Sestkrat antibiotika. Ja uz jsem jenom brecela. Jd jsem volala manzelovi do
prdce, Ze prosté celou noc probrecel, Ze ho boli usi. Jd jsem mu jenom zavolala a rozbrecela
se, protoze uz jsem neméla na to silu.“ Nakonec po planované kontrole v rozst€povém centru
v Brné bylo indikovano zavedeni ventilacnich trubicek.

Ortodonticka 1écba

Stomatologicka a ortodontickd 1écba nebyla moc zmifovanou polozkou vzhledem
ke kvalité zivota rodiny. Domnivame se, Ze je to ztoho divodu, Ze vétSina participant(l
prozatim nemusela feSit ortodoncii. Dva rodiCe popisuji své osobni zkuSenosti. Obtize
s chrupem byly psychicky narocné jak pro samotné jedince s orofacialnim rozstépem, tak pro

jejich rodiCe. Participant 4 uvedl: ,,Dité vam porad jenom breci, breci, nechce jist a vy s tim
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chodite k zubarce. Tedka tam byla tFeba pani v cekarné, a kdyz ten syn (uvadi jméno syna)
strasné plakal, jak mu tam oSetFovala zoubky, tak mé v té cekarné normdlné vynadala, Ze trdapim
dité, jakd jsem hnusnd matka. Moje mdma chodila se mnou jako psychickd opora, protoze ja uz
Jsem to neddvala, jd jsem se hroutila.” Syn participanta 8 potfeboval pfi extrakci zubt €i jinych
stomatologickych zakroki podporu od rodinnych pfislusnikt. , Nejvice asi ovliviuji syna
(uvadi jméno syna) asi ty zoubky. Minuly tyden jsme byli na tahdni posledni pétky stolicky,
ktera viasmé byla zdrava, ale potrebovala jit pryc, aby se to mohlo resit rovndtky na stdlé zuby.
Bylo to takovy, Ze potiebuje podporu od manzela od tatky, Ze jo a od starSich bratru, 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 Casto uvadi logopedickou péci, kterd je pro né stézejni v lékarské péci
o dité s orofacialnim rozstépem. Participantovi 1 pfijde Skoda, ze orofacialni rozstép ovliviiuje
feC ditéte a nebyt toho, tak by nechtéla, aby syn podstoupil operaci patra. , Tedka si Fikam
Skoda, Ze to tak pitomé ovlivituje tu 7ec, protoze on je jinak plné funkcni. Chce jist sam, prosté
jako v kusech treba jako na kasickdach a tak. Na IZicku vSechno jako bandn, maso, rohlik, prosté
vS§echno vali a fakt jako nebyt té veci, tak by nebyl pro mé ani jako dirvod k operaci patra.”
Tézkosti pti logopedické intervenci detailn€ popisuje napt. participant 3. Hlavni motivaci je,
aby byla feC syna srozumitelnd okoli. Rodi¢ popisuje strach z toho, ze mu ostatni nebudou
rozumét, coz by ho mohlo limitovat v zac¢leiiovani v kolektivu. ,Moc se bojim toho, Ze bude
trochu stranou kolektivu, Ze se bude hure socializovat. No a vite, Fikd se, Ze déti v prvni tridé
Jjsou zIé a kazdou vadu vam vycitaji... Motivace je, aby opravdu nemél socidlni potize hlavné
v té prvni tride.*

Participant 9 mél obtize s nalezenim klinického logopeda pro syna. Setkal se
s odmitnutim pfijeti do logopedické péce z toho divodu, Ze se klinicky logoped nespecializuje
na rozstépové vady. ,,Co vidim jako problém, je jesSté i ten, Ze z té logopedické stranky, Ze ne
kazdy logoped chce vzit rozstépového pacienta s odivodnénim toho, Ze to prosté neni jeho
specializace, Ze to nedéla... Setkala jsem se s tim a nejsem jedind maminka.“

Cast rodi¢t pocituje netplnost informaci o zahajeni a prabéhu logopedické péce.
Rodi¢ 6, jehoz syn ma dva a pul roku, se pozastavuje nad pravidelnosti navstév u klinického
logopeda. ,,Co se tyce treba logopedie, tak si myslim nebo prosté nemdm tplné informace,
co nas cekd, co musi umét. Sice mame logopedku, prisla mi jako fajn, ale nevim, jestli je to
dostatecné nebo ne, ale objednavd si nds po tirech mésicich... Zase jind 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.* Néktefi z participantd s détmi ve vé€ku okolo dvou let se doptavali autorky prace na
dobu, ktera je vhodna pro zahajeni logopedické intervence, jelikoz nebyli blize informovani.
Participant 7 k tomu jesté uvadi: ,,MozZna asi to, zZe tieba jsme ani nebyli informovani o tom,
Ze treba toho logopeda mame vyhledat tieba hned brzo po narozeni.*

Ne kazdy rodi¢ mél dobré zkuSenosti s logopedickou péci. Konkrétné participant 4
detailné popisoval piistup klinické logopedky, ktery byl pro jeji syny s orofaciadlnim 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 zld, ale jak
to na to dité pusobi, kdyz sedi pred zrcadlem a ona ho takhle mackala (ukazuje stlaceni rtl mezi
prsty na protruzi rt). ,Rekni to C.* Tedka to C neznélo, protoze md ten obrdceny skus a nemd
zuby. To bylo prosté za mé velky zklamdni. A tak jsem rada prosté, Ze se najde nékdo, kdo bude
tém détem jakoby vic rozumét... Nejvic mé prosté zklamdvalo vidycky to, jak ona, at to zni
a mu to neznélo, protoze prosté to nejde... Ona si to nejspis neuvédomovala, zZe tam ten rozdil
je. Brala ho jako ty ostatni déti a tam to vlastné nefungovalo, no.“ Nasledné ptesli k logopedovi

ve Skolstvi, ktery mél praxi s kombinovanym postizenim.

5.2.4 Socialni aspekty

Dalsi témata, ktera vyplynula z rozhovord, jsou mezilidské vztahy, pfijmuti a reakce
rodiny a blizkych ¢i kontakt s rodinami s ditétem s orofacialnim roz§tépem, coz jsme pritadili
do socialni oblasti.

Vztahy v rodiné

Vztahy v roding dle participantl nepodlehly zadnym zménam. Rodi¢ 1 k tomu uvadi:
Jako v tom smyslu rozhodné Zadné jako rozchdzeni.* Naopak byla rodina pro rodice ditéte
oporou, na kterou se mohli v pfipadé pomoci obratit. Rodi€ 4 tvrdi: ,,Potom, co se tykd okoli,
tak samozrejmé rodina bez problémii, vSichni mi pomdhali, v§echno Slo jak po dratkdch.

Participant 3 na pocatku pocit'oval strach z hlidani ditéte prarodici z divodu obtizi ditéte
napf. pii krmeni. ,,Néjakou dobu jsme se troSku obdvali, aby tFeba prespal u babicek nebo tak,
kdyz byl uplné nejmensi miminko, ale nakonec si myslim, zZe celkem brzo travil prvni noc
u babicek a zviddlo se to, takze jsme se prestali bdt.*

Vyrovnavani se s diagnézou a reakce rodiny a blizkych

Stejné jako rodice ditéte, tak 1 prarodiCe se postupné vyrovnavaji s vadou ditéte. RodiCe
se shoduji, ze u prarodiCi nebyly obtize s pfijmutim diagnoézy. Participant 1 naznacil,

ze prarodiCe ditéte prochazeli postupné zdkladnimi fazemi vyrovnavani se s postizenim (viz
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kapitola 3.3.1 Rodina s dit€tem s orofacialnim rozst€épem). Prarodi€e méli snahu pomoci.
,Takovéhle jakoze by nékdo neumél prijmout tu diagnozu, tak to ne. To nenastalo. Samozrejmé
Jjako ta nejblizsi rodina si prosla takovou tou klasickou, jak jsou fdze toho smifovdni, jak jsme
si i my prosli, tak i ta rodina si prochazela. Shanéli kontakty na to centrum, jestli tam nékdo
nékoho nezna...“ V pribéhu téhotenstvi participanta 9, méla rodina strach, aby narozeni ditéte
s orofacialnim rozstépem neohrozilo stavajici chod domacnosti. Jejich reakce se v prabéhu Casu
zmeénila a nasledné dité ptijali velmi dobfte. ,,VSichni syna prijali moc hezky, ale nez se narodil,
tak to nebylo uplné jednoduché, protoze urcitd cast rodiny nebo viastné vsichni asi, ted to
vidim, Ze méli strach o to, aby tim, Ze uz mdame starsiho syna, aby to néjak nenarusilo chod nasi

z

rodiny jako dosavadni, ale nebylo to uplné jednoduché.” Pro rodice 5 bylo tézké informovat
rodinu o problematice rozs§tépu. PrarodiCe méli potiebu stejné jako rodiCe mit odpoveédi
na jednotlivé otazky tykajici se napt. vzniku orofacialniho roz§tépu ¢i péce o dite s roz§tépem.
,2Mozna bylo docela narocné to vysvétlovat rodiné, ne vzdalenéjsi, ale prosté mym rodicum
nebo babickam obecné. Samoziejmé se mé vSichni ptali, co to je teda za véc, co se s tim bude
délat, co se stalo, takze pordd takové to kolecko téch otdzek dohromady, co bude. Hlavné
babicky se pordd ptaji, co bude, no. My jim tak stdle Fikdme, Ze jsme radi, Ze je prosté zdravy.
Tady béha a sméje se, jako kdyby nic, a je ndm jasné, Ze néjakym rovndtkiim nebo nécemu se
nevyhne a moznd i néjakym potizim s mluvenim.*

Neéktefi rodice se setkali s nediivérou prarodicl pii zjistovani diagnozy. Participant 8,
jehoz jeho synovi zjistili orofacialni rozstép postnatalné, se setkal s tim, ze prarodice nevéfili
informacim o diagnoze ditéte, které byly sdéleny rodici, a §li se sami informovat za ORL
lékarem, ktery zjistil orofacialni roz§tép. Tato situace byla participantovi 8 nepiijemna.
,,INeveTili mi, Ze jim jakoby rikam, Ze 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 viibec nebrali,
zZe bych méla pravdu ... Na druhou stranu beru to tak, Ze méli strach o vnoucka nebo prosté, Ze
to brali asi takhle, no.” Participant 3 narazil na nesouhlas prarodi¢e s umisténim syna
do predskolniho zafizeni. ,,On musel navstévovat détskou skupinku a v té skupince mél déti,
které vSechny mély vyvojovou vadu nebo skoro vSechny. Moje mamka 7ekla, 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 7ekl, Ze to urcité neuskodi, nevadi a zvladlo se to perfekné.
Opravdu si myslim, Ze mu to spis pomohlo, Ze rok chodil do tridy s tézce postizenymi détmi.*

Sourozenci déti s orofacidlnim rozstépem

Role sourozence ditéte s jakymkoliv postizenim predstavuje pro sourozence urcitou

zat€z. Sest participantd z naseho vyzkumného vzorku ma dveé a vice déti. Nikdo z nich neuvadi,
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ze by byl naruSen vztah mezi sourozenci Ci by intaktni sourozenec nedokazal piijmout dité
s orofacialnim roz§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 tfindct a pitl a o deset let.*

Kontakt s rodinami s ditétem s orofaciialnim rozstépem

S touto kategorii Caste¢né souvisi i tvrzeni 5 z dotazniku Index rodi¢ovského ocekavani
zdravotnich potieb ditéte. Nékteii rodice méli potfebu komunikovat s ostatnimi rodici s détmi
se stejnou vadou, nékteti ale nikoliv. VétSinou participanti navazali kontakt az po narozeni
ditéte. Participant 4 popisuje navazani silného pratelstvi pii hospitalizaci ve fakultni nemocnici.
,,Potom viastné 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 trvd dodnes.*

Pravidelné schazeni rodin s détmi s orofacidlnim roz§tépem zacalo vice probihat
pii zaloZeni neziskové organizace Stastny Gsmév, z. s. Participant 4 dodava: ,,Potom dalsi
komunikace s témi rodici byla az trosicku zacal vic fungovat ten Stastny tismév, takze teprve
az po pdr letech, to uz bylo starsimu synovi (uvadi jméno ditéte) néjak ctyri, pét let, kdy jsme
se viasmé zacali setkavat a rozjelo se to jakoby takhle vic, no.“ Neziskova organizace nyni
porada kazdorocni setkani rodin. Néktefi rodice uvadi, ze se setkani zGcCastnili, aby jejich dité
vidélo, ze 1 jiné déti mohou mit stejné ¢i podobné obtize. Participant 10 udal: |, 7ed jsme byli
viastné v téch Vizovicich na podzim poprvé, aby viasmé dcera vidéla, Ze jsou i jiny deéti
s rozstépy. Participant 3 vi o moznosti potkat se dalSimi rodinami, ale nepocit'oval potiebu se
s nimi setkat. , Méli jsme moznost kazdorocné se setkavat s témi rodici. Skutecné miizu za sebe
Fict, Ze jsme necitili néjakou potiebu. Jediny dirvod, ktery jsme si ¥ikali 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 videél i nékoho jiného tady s touhle vadou.*

5.2.5 Financni zatéz

Péce o dité s orofacialnim rozstépem muize predstavovat vyssi financni zatéz pro rodinu.
Ovsem vétSina participantd se shoduje, ze jejich kvalita zivota nebyla finan¢né zasadné
ovlivnéna. Participant 9 to potvrzuje: ,,Zaplat' panbiih nds to nijak neomezilo financné nebo
nijak zasadné financné nezasdhlo ...« Nekteti rodi¢e uvadi jednotlivé polozky, jez bylo nutné
specialné koupit, blize je popisujeme nize. Dva participanti pocitovali finan¢ni narocnost péce
o dité. Rodi€ 4 napft. tvrdi: ,,ZatézZuje nds to viasmé jak financné, protoze doprava i néco stoji,

a z druhé strany vilastmé nemdm uplné vstiicného zaméstnavatele.*
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Rodi¢ 3 zmiriuje, ze v piipadé nakladi se nejednalo o velké investice. Rodice 2 a 9
dodavaji, ze v ptipadé rodiny s nizkymi pfijmy by vSak tyto ¢astky mohly byt zdsadni pro jejich
rodinny rozpocet. Participant 2 uvedl: ,,...ale mozna treba jsou rodiny, které jsou s rozpoctem
Jako 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 ndklady navic, se kteryma jsme teda
Jako moc nepocitali, ale prisly.” Participant 9 udava: ,Kdyz si potom vezmu, Ze jsou rodiny, kdy
tohle to miminko se jim prosté miize narodit jako ctvrty i jako prvni a je to néjakd nizkoprijmova
rodina, prosté normalni maminka s tatinkem, tak to mi prijde jako hrozné.”

Savicky pro prijem mléka, uméla vyziva, dudliky

V ptipadé zasazeni patra mohou mit miminka obtize s kojenim. Maminky si mohou
poridit odsavacky mléka a dité prikrmovat matefskym mlékem. V nékterych ptipadech vSak
musi byt dité vyzivovano umélou stravou s vyuzitim specialnich savi¢ek. Rodi¢ 1 mél obtize
s vyhleddnim savicky €i dudliku, ktery by byl vhodny pro syna. ,,Viastné hodné penéz mé ve
findle jako vyslo to hleddni téch savicek nebo dudlikii, nez si zvykl na dudlik za 50 korun
Z Rossmannu... Vzhledem k tomu, Ze jsem nekojila a neodsdvala jsem natolik, Ze bych ho jako
pokryla celou tu dobu, tak samozrejmé mléko.“ Rodi¢ 9 také uvadi financni zatéz zptisobenou
nakoupenim specialnich pomucek, které dit€ potfebovalo. Také poukazal na predpokladanou
castku vydaju. ,,Spocitali jsme si to v téhotenstvi, protoze jsem mu chtéla davat materské mléko,
tak jsme si koupili i odsdvacku a jd nevim co vSecko, néjaké ty pomiicky a tak ddle, tak jsme
pocitali s dvaceti tisici navic. Jenom na to, aby to dité bylo, takze ty specidlni lahvicky a nevim,
co vSechno prosté.”

Nostrily

Po priméarni operaci rtu a operaci nosu plasticky chirurg mize doporucit noseni nostril
pro upravu nosu, které maji né€kolik velikosti. Rodic¢e déti, kterych se uzivani nostril tyka, se
vétsSinou pozastavovali nad jejich cenou. Participant 4 to potvrzuje: ,,Po narozeni viasté, 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: ,,Pofom financné jediné, co asi je tak ty nostrilky, coz taky tiplné
nechdpu. Je to gumovd 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 devét set a za rok
staly pét tisic? My jsme méli teda ctyri velikosti, je fakt, Ze jd jsem ani jedny nekupovala nové.*

Rodic¢e poukazuji na to, ze tato , pomicka“ neni proplacena z vefejného zdravotniho
pojisténi a ze by tuto moznost uvitali. Participant 5 uvadi: ,,Snazili jsme se tfeba i na pojistovné

ptat. Oni nam furt jako rikali, Ze to neni pomiicka a Ze pravé tim, Ze je to kosmetické, tak Ze to

pojistovna nepropldci, coz ndm prislo jako ismévné.” Participant 9 ddle dodava: ,, Musim Fict,
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Ze treba ty, my jim Fikdme tycinky, ale ty nostrilky do toho nosu, jako platit za tak malinkatou
véc Ctyri a piil tisice dneska a pojistovna na to neprispiva vitbec nic, je nehordznost.*

Nektefi participanti dale dopliiuji, ze je mozné je koupit za levné&jsi cenu, a to napft. pres
webové stranky Stastného usmévu z. s. nebo pres jejich Facebook, kde je rodi¢e pouzité
prodévaji ¢i daruji. To uvadi i participant 2: ,, 7Feba ty nostrilky, jakoZe je bazdrek pravé pres
ty stranky Stastny 1ismév, takze by se daly poridit po nékom a ta cena by byla nizsi.* Participant
9 k tomu uvedl: ,Zaplat panbith, existuji facebookové stranky, kde ty maminky si zdroven
vypomdhayji, takze jsme taky i darovali a ja nevim, co vSechno, ale je to strasny. Mdm z toho
uplné husi kizi.* Participant 7 tvrdi: ,My jsme si to na tom, na té skupince si to takhle maminky
mezi sebou proddvaji a daruji a riuzné, a takze jsme za to tolik nezaplatili.”

Rodi¢ 7 zminuje, Ze by bylo vhodné, kdyby se daly nostrily pajcovat. Pijcovani by
mohlo usnadnit finanéni zatéZ rodiny. . Kdyby se to dalo kolovat i pies ten Stastny tismév nebo
pres néco takového, tak by to nebylo uplné Spatné, protoze ja je vrdatim. No dobre, byla by tam
néjakd zdloha, ale ja je vratim zpdtky a ony jsou sice znicitelné, ale normdlnim pouzivanim ne.*

Ortodontické aparaty

Ceny ortodontickych aparatli pro Gpravu anomalii skusu mohou zasahnout do rozpoctu
rodiny. Pouze dva participanti zminili finan¢ni naroc¢nost aparati. Domnivame se, ze vétSina
participanta zatim neni v takové fazi Iékarské péce, aby tato problematika pro né€ byla aktudlni,
a proto pro né nebyla protazim dilezita. Pouze rodi¢ 5 premysli o budouci uhradé ortodontické
péce: ,,Ted si tak jako déldme srandu, Ze musime synovi Setiit na zuby, az mu to budou néjak
spravovat, tak abychom méli treba koupit nové zuby, ale tak to je otdazka, nevim, pomérné
dlouhé doby.*

Doprava do rozstépového centra

Casto zmifiovanou polozkou byly déle pravidelné cesty do centra a placeni dopravy.
JelikoZ se centra nachazi v Bmé¢ a v Praze, tak pro rodice, ktefi nebydli v blizkosti mést, mize
dojizdéni predstavovat dal§i vydaje. Napt. participant 9 uvadi: ,, Hlavné co je téch nakladii jesté
navic, ne jenom dojizdéni za téma doktory. Ted samoziejmé ano, skoro kazdy md automobil,
ale stejné je to prosté... Jd, kdyz to vezmu, tak my mdme doktora kazdy mésic a prosté jenom
tahle ta stranka dojizdéni za doktory. Neni to otdzka roku, neni to otdzka dvou, neni to otdzka
i, ale je to otazka minimdlné plus minus osmndcti, dvaceti let.“ Participant 4 ptidava: ,,Z X
(uvadi mésto bydlis§te€) do Ostravy (mésto, kam dojizdi na ortodoncii) mé ta jedna jizda vyjde
na 300 korun. Jelikoz déldm za skoro minimdlni mzdu, takze v tomto pripadé je to pro nds

ndrocné, kdyz takhle musime dojizdét.*
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Rodi¢ 7 dopliiyje, ze se pres praktického lékare pro déti a dorost da vyfidit uhrada
nakladi za dopravu zdravotni pojistovnou. ,,Navstévy k doktoriim do Prahy byly financné
ndrocné, coz ale na to se dda domluvit u pediatricky cestdk.” Déle uvadi, ze informace
o proplaceni nejsou bézné pro rodi¢e dostupné. ,,Coz si myslim, ano, coz je taky informace,
ktera bézi podpultové v podstaté. Jako to vam nikdo nepovi. Ano, ndm to doktorka nabidla
sama, ale ja uz jsem méla tu informaci ze skupiny, Ze je moznost si Fict o cestdk a ten je
potvrzeny, ktery je vrdceny. To urcité pékné pokryje cestu i to parkovani treba v Motole, Ze to
nestoji mdlo, Ze jo.“ Bylo by vhodné, aby tuto informaci o propldceni dopravy méli vSichni

rodice €i pecujici o dité s orofacialnim roz§tépem.
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6 Diskuze

Diskuze je c¢lenéna do nékolika casti. Prvni Cast je zaméfena na zodpovézeni
vyzkumnych otazek na zakladé zjiSténych vysledkd. Pokud je to mozné, jsou vysledky
porovnany se zahrani¢nimi studiemi na téma kvality zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim
rozs§tépem. Druha Cast se zabyva limity studie, které mohly vzniknout v prubéhu vyzkumného

Setfeni, a posledni Cast je vénovana doporuceni pro praxi.

6.1 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

Diskuze se zaméfuje na zhodnoceni vysledki vyzkumného Setfeni. Hlavnim cilem této
prace bylo analyzovat faktory, které ovliviiuji kvalitu zZivota rodiny s ditétem s orofacidlnim
roz§tépem. Data byla ziskdna pomoci rozhovort s rodi¢i, ktefi maji dité s orofacidlnim
rozs§tépem, a dotaznikl. Nasledné jsme popsali jednotlivé aspekty a pomoci nich jsme mohli
zodpoveédét na vyzkumné otazky, které byly na pocatku polozeny. Vysledky nelze
generalizovat z divodu niz§iho poctu participantu.

VOL1.: , Jaké faktory maji vliv na kvalitu Zivota rodiny s ditétem s orofacidalnim rozstépem
z pohledu rodice ?*

Na zaklade rozhovorti jsme vymezili oblasti, které rodice nejCastéji zmifiovali pfi otazce
zaméfené na vnimani jejich kvality zZivota, coz je blize rozebrano v podkapitole 5.2 Analyza
rozhovort. Jedna se o: psychické aspekty, informovanost rodi¢t o problematice orofacialnich
roz$tépu, lékarska péce o dité s orofacialnim rozst€épem a dal§i obtize, socialni aspekty
a financ¢ni zatéz.

Na zakladé vyzkumného Setfeni kvality zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim
roz§tépem bylo poukdzano na dopad vady na jednotlivé oblasti zivota vybranych rodin. Na tyto
oblasti by mohla byt nasledné zaméfena cilena péce a podpora rodicu ditéte.

Za nejvyznamngéjsi faktor, ktery rodie uvadéli, 1ze povazovat psychologicky dopad na
rodinu v dobé zjiSténi diagnozy, jez pretrvava i v prabéhu lékaiské péce a péce o dité
s orofacialnim rozstépem. Dilezitym aspektem pro rodiCe pii vyrovnani se s vadou ditéte je
dostatecna informovanost o prub&hu 1éCby a péci o dité.

Také socialni aspekty maji vliv na kvalitu zivota rodiny, avSak v porovniani
s psychickymi aspekty nehraji vyznamnou roli. Podstatné je pro rodi¢e smifeni se dalSich ¢lent
rodiny a blizkych s vadou ditéte Ci 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 zat€z na rodinu, ktera se tyka napt. pofizenim savicek, umélé
vyzivy, nostril, ortodontickych aparatd ¢i ceny dopravy do rozstépového centra. I kdyz se
nejednalo o polozky, které by vyrazné zasahovaly do rodinného rozpoctu, tak by rodice uvitali,
pokud by nékteré pomucky byly hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi.

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

Vychazime z rozlozeni typu orofacialnich rozstépa déti participantd, které je uvedeno
v tabulce 4, tedy rozdéleni na rozstép patra (Q35), rozstép rtu (Q306), rozstép patra s roz§tépem
rtu (Q37). Ackoliv se domnivame, ze péCe o dit¢ s rozSt€pem patra Ci s roz§t€pem patra
a rozStépem rtu predstavuje vetsi naro¢nost na péci oproti izolovanému rozstépu rtu, z analyzy
dotaznikt a rozhovort nevyplyva, ze by typ rozst€pu mél zdsadni vliv na kvalitu zivota rodiny.
Pro porovnani kvality zivota rodiny v souvislosti s typem orofacialniho rozstépu by bylo
vhodné realizovat vyzkum s vét§im vyzkumnym vzorkem.

V rdmci nizozemské studie autora De Cuyper a kol. (2019), kterd zkoumala vliv
orofacialniho rozstépu ditéte na kvalitu Zivota rodici, nebyly zjistény zadné vyznamné rozdily.
Avsak dle Antunes a kol. (2014) ma typ rozstépu vliv na kvalitu zivota rodiny. Vys§si dopad
v porovndni s roz§tépem patra predstavuje rozstép rtu a rozstép patra s rozstépem rtu (Antunes
a kol., 2014). Také Kramer a kol. (2007) zpozoroval vyznamné rozdily souvisejici s typem
roz$tépu. U rodin s ditétem s rozSt€pem patra zaznamenal zvySeny celkovy dopad, financ¢ni
dopad a socidlni dopad ve srovnani s détmi s rozstépem patra s rozstépem rtu nebo s roz§tépem
rtu (Kramer a kol., 2007).

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

Prenatalni diagnostika muaze u rodi¢i vyvolat obavy z nadchazejici 1ékaiské péce,
z disledkd pro dité apod., které mohou rodiCe vystavovat dal§imu stresu. Pokud je rozstép
diagnostikovan prenatalné, tak rodi¢e mohou kontaktovat rozstépovy tym, kde ziskaji zakladni
informace a podporu jest€ pred porodem. Zjisténi vady az po narozeni muze pro rodiCe
znamenat vétsi §ok, na ktery nemeli moznost se predem pfipravit. Nelze jednozna¢né urcit, zda
méla doba zjisténi roz§té€pu dopad na kvalitu zivota rodiny. Na§ vyzkumny vzorek obsahoval
pouze tfi participanty, kteti se dozvédéli o diagnoze ditéte postnatalné. Ackoliv zjiSténi pro né
predstavovalo Sok, nelze zméfit dopad na kvalitu zivota rodiny vybranych participantt.

Dle vysledkt Kramera a kol. (2007) zjisténi rozst€pu v ramci prenatdlni diagnostiky
nepiispélo ke snizeni dopadu na kvalitu zivota. Poukazuje na zvySeny socialni dopad v rodindch

(napt. konflikty v rodinéch), které byly informovany pied narozenim.
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VO4: | Jakd je informovanost rodicii o problematice orofacidlnich rozstépii?*

Odpovéd na tuto vyzkumnou otazku nelze jednoznacné urcit, jelikoz informovanost
rodic¢t je zcela individualni v zdvislosti na zkuSenostech kazdého participanta. Rodi¢ ma
moznost ziskat informace o problematice rozstépovych vad napt. prostfednictvim odborné
literatury, informacénich materiali neziskovych organizaci ¢i internetu. Také v ramci
konzultace na odborném pracovisti pro 1écbu orofacialnich rozstépa jsou rodi¢im podavany
Siroké informace o rozst€pové vade a jeji 1é€be. Neékterym rodi¢im chybi informovanost
ze strany 1ékari, ktefi nejsou soucasti rozstépoveého tymu.

Lze fici, ze rodiCe maji snahu zjistit si informace o této problematice, av§ak v nekterych
ptipadech se ne vzdy dozvi informace, o kterych by méli byt informovani — napt. proplaceni
cesty do rozstépového centra z verejného zdravotniho pojisténi. Také bylo zjisténo, ze dochazi
k vyvoji informovanosti rodi¢t o rozstépove vade. V minulosti nebylo tolik dostupnych zdroj,
jako je nyni. Obecné informovanost rodict povazujeme za velmi dobrou.

VOS: | Méni se pohled rodiny na kvalitu jejich Zivota v prubéhu vyvoje jejich ditéte?

Neni vypozorovana rozdilnost. Zalezi na vniméani rodi¢e a jeho zkuSenostech
s 1ékarskou péci. Predpokladali jsme, ze mladsi déti vyzaduji vice pozornosti a péce oproti
détem starsiho veéku. V prvnim roce zivota dit€ s orofacidlnim rozstépem musi podstoupit
dulezité chirurgické zakroky. Mladsi déti mohou mit také potize s krmenim ¢i problémy se
sttednim uchem, jez mohou vzbuzovat obavy rodici. Postupem Casu se rodina smifuje s vadou.
Z toho divodu jsme se domnivali, ze se mize zménit také dopad na kvalitu zivota rodiny.
Nenalezli jsme vSak souvislosti, jelikoz kazdy rodi¢ v rizném véku interpretoval své prozitky
a pocity individualng.

Chtéli bychom se vSak pozastavit nad situaci rodic (konkrétné participanta 4), kterym
se narodilo dité s orofacialnim rozs§tépem pred zalozenim neziskovych organizaci (vznik
Stastného Gsmévu, z. s. 2005, vznik Za novym usmévem, z. s. 2011). Situace byla pro rodice
obtiznési, protoze nebylo dostatek informaci o rozstépech, které nyni zprostiedkovavaji
organizace na svych webovych ¢i facebookovych strankach. Byli odkdzani na informace
od doktort, kterym participanti vyjadfovali vdéCnost za jejich praci. Tento fakt nelze
generalizovat, bylo by potfeba se zeptat vétSiho vzorku.

Cuyper a kol. (2019) rozdélil vek déti s orofacialnim rozstépem na tii kategorie:
od Sestého mésice do dvou let, od dvou let do Ctyt let a od Ctyft let do Sesti let. U rodiny s ditétem
s orofacialnim rozstépem ve veéku Sesti mésicti az dvou let zaznamenal vy$si celkovy dopad

na rodinu a vys$i dopad na rodi¢ovské emoce ve srovnani s rodinami s ditétem ve véku dvou
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az Ctyt let. U déti ve véku dvou az Ctyft let nebyly zjistény zadné rozdily ve srovnani s détmi

ve véku Ctyt az Sesti let.

6.2 Limity studie

Pti realizaci vyzkumu byly autorkou prace nalezeny mozné limity, které by mohly
ovlivnit urCitym zpisobem ziskavani dat, jejich analyzu a interpretaci.

Vysledky, které byly ziskany, nelze pokladat za vS§eobecné platné. Plati pouze pro ndmi
vybrany vzorek. Jako limit prace bereme v uvahu maly pocet participantt, kdy na tomto zakladé
nemohou byt vysledky generalizovany. Pii zpracovavani dat jsme vSak zjistili, ze vypoveédi
participanti se v nékterych bodech shoduji a neziskavame dalsi nové poznatky. Vyzkumné
Setfeni povazujeme za mozny vhled do problematiky kvality zivota rodin s ditétem
s orofacialnim roz§tépem. Bylo by vhodné uskutecnit obdobny vyzkum s vét§im vyzkumnym
vzorkem a s vyuzitim strukturovaného rozhovoru ¢i dotazniku, ktery by vychazel z poznatkt
naSeho vyzkumného Setfeni ¢i dalSich zahrani¢nich studii.

Limity na strané¢ vyzkumnika mohly byt zptsobeny nepfesnostmi ve vyhodnoceni
dotaznikti a rozhovort z divodu nedostatecné zkuSenosti vyzkumnika. Problematika kvality
zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozstépem je velmi rozsahla a autorkou prace mohly byt
opomenuty nékteré dilezité aspekty. Za dalsi limit povazujeme pieklad dotazniku, ackoliv se
autorka prace snazila o srozumitelny preklad, tak néktefi participanti uplné€ nepochopili otdzku
a bylo tfeba nékteré otazky dovysvétlit. Konkrétné napt. tvrzeni 4 , Byli jsme znepokojeni
informacemi o poctu operaci, které bude nase dité potiebovat.” bylo nevhodné prelozeno a bylo
by vhodné&jsi formulaci pozmenit.

Za limit na strané prostiedi bychom chtéli zminit nemoznost uskutecnit rozhovor
a zprostredkovat dotaznik kontaktni formou. Vzhledem k epidemiologické situaci a vzdalenosti
bydlisté participantti bylo zvoleno autorkou prace provadét rozhovor v online prostiedi. AvSak

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

6.3 Doporuceni pro praxi

Z vysledkt vyzkumného Setfeni bylo vyvozeno nékolik doporuceni, kterd by mohla
napomoci ke zlepSeni kvality zivota predevsim rodic¢u déti s orofacialnim rozs§tépem. V prvni
fadé by bylo vhodné vytvorit specificky ndstroj, ktery by se zamétoval na jednotlivé aspekty

vymezené v praktické Casti. Ddle by mohl byt inspirovan zahrani¢nimi vyzkumy na podobné
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téma. Nastroj by mohl byt vyuzivan v ramci pravidelnych kontrol rozstépového centra, ktery
by mohl slouzit jako screeningovy nastroj k identifikaci ohrozenych osob ¢i rodin. Témto
rodi¢im by mohla byt nabidnuta adekvatni podpora.

Do budoucna se déle jevi jako uzitecné 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 rozstépova centra
v Brn¢ a Praze. Dalsi problematikou k feSeni je osvéta l1ékait, ktefi se pfimo nezabyvaji oblasti
orofacialnich roz§tépu.

Také se jevi jako vhodné, aby dochdzelo k rozSifeni pozice klinického logopeda
na neonatologickém oddé€leni 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 pfi obtizich s krmenim svého

ditéte.
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Z.avér

Diplomova prace s ndzvem Kvalita zivota rodiny s dit€tem s orofaciadlnim rozst€pem
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 stdva velkym trendem
ve vSech oblastech a pribyva velké mnozstvi novych vyzkumu, které se zabyvaji touto
problematikou. Roste také pocet vyzkumu, které se zabyvaji kvalitou Zivota osob pecujicich
o Clena rodiny se zdravotnim postizenim. AvSak v ramci ¢eského prostiedi nebyla prozatim
publikovana studie, ktera by se zabyvala kvalitou zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim
roz§tépem, tudiz tato prace predstavuje uvodni vhled do problematiky.

Diplomova prace je ¢lenéna do dvou hlavnich Casti — teoretické a praktické. Teoreticka
Cast se vénuje objasnéni zakladnich pojmu, které se tykaji orofacialniho rozst€pu a péce o dité
s orofacialnim roz§tépem ¢i kvalitou jeho zivota. Nejprve je uvedena problematika
orofacialnich rozstépu, jeho vymezeni, etiologie a zdkladni klasifikace. Ddle popisuje
jednotlivé symptomy, které se mohou vyskytovat u orofacialnich rozsté€pt. Kapitola, kterd se
zabyvala péci o dité€ s orofacialnim 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 rozs§tépem. V posledni kapitole
teoretické Casti bylo uvedeno obecné vymezeni kvality zivota, ale také konkrétné pro rodiny
s ditétem s orofacialnim rozs§tépem. V neposledni fad€ byly zminény 1 mozné nastroje méfeni
kvality zivota.

Prakticka cast predstavuje nahled na kvalitu zivota rodiny s ditétem s orofacialnim
roz§tépem, ktery spocCival v realizaci a analyze rozhovora vedenych s rodici, ti s autorkou prace
sdileli své zkuSenosti, prozitky a pocity, které je provazeli od zjisténi vady. Dale byly
vyhodnoceny udaje z dotazniku Index rodicovského ocekavani zdravotnich potieb ditéte. Byly
zde stanoveny hlavni a dil¢i cile a na zakladé nich byly uréeny vyzkumné otazky. Nasledné
byla vymezena zvolend metodologie vyzkumu a charakteristika vyzkumného vzorku. Stézejni
kapitolou praktické Casti je interpretace vysledkd vyzkumu, a to konkrétné analyza dotazniku
a analyza rozhovoru. 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 prace bylo analyzovat aspekty ovliviujici kvalitu

zivota rodin s ditétem s orofacialnim rozStépem. Autorka prace se domniva, ze tento cil se
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podarilo naplnit. Na zakladé vysledka 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 rodicu
o problematice orofacialnich rozstéput, 1ékarskou péci o dité s orofacialnim rozstépem a dalsi
obtize, socialni aspekty a finan¢ni zatéz.

Daéle bylo zji§téno, zda typ orofacialniho rozstépu ditéte ma vliv na kvalitu zivota rodiny
vybranych participanti. Tento predpoklad nebyl potvrzen. Nebylo vypozorovano, Ze by typ
orofacialniho rozstépu ditéte mel zasadni vliv na kvalitu zivota rodiny.

Nebylo mozné jednoznacné urc€it, zda ma doba zji§téni orofacialniho rozstépu ditéte
ptipadné vliv na kvalitu zivota rodiny. Ackoliv zjisténi diagnézy predstavovalo v kazdém
obdobi pro rodice Sok, nelze zméfit dopad na kvalitu zivota rodiny vybranych participantt.

Informovanost rodi¢i o problematice orofacialnich rozstépt je zcela individualni
v zavislosti na zkuSenosti kazdého participanta. Vybrani participanti jevi snahu zjistit si
informace o problematice, v nékterych pripadech se jim v§ak nedostanou potiebné informace.
Lze obecné fici, ze informovanost rodict je na velmi dobré trovni.

Vyzkumem byl také vyvracen predpoklad, ze se v pribéhu vyvoje dit€te méni pohled
rodiny na jejich kvalitu zivota. Opét zdlezi na vnimani rodiCe a jeho individualnich
zkuSenostech s 1ékarskou péci.

Zjisténé zavéry mohou byt piinosem pro odborniky rozstépovych center, lékare,
pracovniky neziskovych organizaci, klinické logopedy a dal§i. Vysledky Setfeni nelze
generalizovat na celou populaci rodin v Ceské republice, ale plati pouze pro ndmi vybrany

vzorek.
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jmenuji se Kristyna JanySkova a studuji 5. ro€nik obor Logopedie
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T s i
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Pfedem dékuji za Vasi ochotu a ¢as.

Kontakt:
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S Vasim svolenim bude tento rozhovor nahravan. Rozhovor bude ndsledné pfepsan a data

budou analyzovany.

Timto prohldSenim Vas zaddm o souhlas s publikaci dat v diplomové praci, kde budou
zpracovany anonymné. Vase ucast na rozhovoru je dobrovolnd a muzete ji kdykoliv v jeho

prub¢hu prerusit.
Déekuji za spoluprdci.
Kristyna Janyskova

Kontakt: janykr00@upol.cz

Svym podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné souhlasim s vedenim rozhovoru. Byl/a jsem
seznamen/a s podstatou vyzkumu. Souhlasim s tim, Ze autorka Kristyna JanySkova miize
anonymn¢ zpracovat vSechny udaje a data ziskana pfi rozhovoru do diplomové prace, ktera je

psana na téma ,,Kvalita Zivota rodiny s ditétem s orofacidlnim rozstépem®.

Jméno a ptijmeni:

Datum a podpis:


mailto:ianykrOO@upol.cz

Priloha 3: Index rodicovského ocekavani zdravotnich potreb ditéte

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

Uved'te, prosim, miru Va$eho souhlasu s kaZdym z nasledujicich tvrzeni, které souvisi s va§im ditétem
s orofacialnim rozs§tépem.

e Pokud jste se o orofacialnim roz§tépu vaseho ditéte dozvédéli v priibéhu téhotenstvi v ramci
prenatalni diagnostiky, za¢néte, prosim, otazkou 1.

* Pokud jste se dozvédéli o orofacialnim rozstépu po narozeni ditéte, piejdéte, prosim, na
otizku 8.

e Pokud je Vase dit¢ mladSi 3 let, pfeskoéte otazku 19 a 20.

Obdobi, kdy jste se dozvédéli, Ze vase
dité ma orofacialni rozstép, az po
narozeni ditéte. . .

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

o poétu operaci, které bude nase dité
potfebovat.

Méli 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
rozstépech od doktorli a zdravotnich

sester.

Zjistovali jsme informace o orofacidlnich
7 rozitépech v odborné literatufe

nebo na internetu.




10

11

12

13

14

15

16

17

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

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

Naprosto

Spise

nesouhlasim nesouhlasim

Negativni
postoj

Spise
souhlasim

Naprosto
souhlasim

Védéli jsme o chirurgické 16Ebé
orofacialnich rozstépu.

Védéli jsme, Ze naSe dité bude potfebovat
i jinou pé¢i, nez je chirurgicka, jako
logopedii, foniatrii, stomatologii. ..

Védeéli jsme, Ze naSe dité miize mit dalsi
vrozenou vadu.

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

Meéli jsme pocit, Ze jsme dobfe pfipraveni
na chirurgickou 1é¢bu orofacialniho
rozitépu naseho ditéte.

Védéli jsme o dal8ich zdravotnich
problémech, které mize mit dité

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

Citili jsme se pfipraveni starat se
o nafe dité.

Citili jsme se zahlceni pé¢i o nase dité.

Citili jsme se zahlceni lékafskou péci
nadeho ditéte.

KdyZ 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
rozStépem.

19

Prali bychom si, abychom méli moZnost
ziskat vice informaci o 1é¢bé orofacialniho
rozstépu.

Naprosto Spise

nesouhlasi

m nesouhlasim

Negativni
postoj

Spise
souhlasim

Naprosto
souhlasim
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