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Abstract

Orofacial cleft is the most frequent inborn devehamt defect of face. In the Czech
Republic, in average 1,86 of newborns suffer frtws handicap out of 1000 live-born
newborns. Approximately 20% of clefts are of genetiigin, the remaining 80% are
due to external factors. Orofacial cleft forms dgrihe first two months of pregnancy.
Depending on in which period the foetus is subjectnegative influences, either
an isolated cleft lip forms, often in conjunctionthv cleft jaw-bone, or cleft lip,
jaw-bone and palatum. We can encounter unilatéeéflsc which usually affect left side
of the face. Bilateral clefts are less frequent.

Orofacial clefts are one of the most visilnleorn development defects influencing
not only the psyche of both the child and parebtd,also participating in a number
of functional defects. In new-born age, the defeuntsst frequently negatively affect
food-intake. In later periods orofacial cleft irferes with the development of speech
and growth of teeth. The treatment takes placeeweral phases from the birth till
the adult age. Since 2005, in the Czech Republienps of these children are offered
new treatment method when the first correction afpen of a lip and nose is performed
within one week from the birth. It has an advantagk better curability
and the possibility of early commencement of nigtnitof a new-born.

This bachelor thesis is focused on nutritioh children with orofacial cleft
especially in new-born period. Its aim is to asmertif parents know the risks
of occurrence of food intake problems with the dtgh with orofacial cleft. If they are
informed of special aids facilitating nutrition thifese children and if they are able to use
them properly. The aim was also find out if the ritiwin comfort was improved
by the primary defect correction.

Quantitative research was performed in nembdaepartment of Fakultni
Thomayerova nemocnice in Prague, which is onerektplaces in the Czech Republic,
where the early correction of cleft defects is parfed. Three goals relating hypotheses
were stipulated which were confirmed. Parents ofdodn with orofacial clefts are



informed on the impact of the defect on nutrititrey know of special aids for nutrition
of their children and they know how to use themperty. Nutrition of most children

was positively influenced by early correction oéftidefect in new-born age.
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Uvod:

Problematiku vyzivy &i s orofacialnimi rozgpy jsem si vybrala proto,
Ze je to téma zajimavé a stale aktualni, jehoz copami by ndlo byt pfinosné
pro zdravotniky, rodie diti s timto handicapem i Sirokouiggnost.

Orofacialni rozép je nefastgji se vyskytujici vrozend vyvojova vada digje.

V Ceské republice nastal v roce 2005 velky zlom dbdététo vady. K prvni korekci
vady dochazi bezprdasdre po narozeni, kdy jeStnékolik dni po porodu fetrvava
u novorozence tzv. fetalni @gpob hojeni. Opetai rana se hoji minimalni,¢kdy

az téndt neznatelnou jizvou.

Nové metody by umoziuji nové moznosti v oStvatelské pé. Prikladem niiZze
byt pra¥ vyziva €chto diti, kdy se pedpoklada, Zze korekce vady v novorozeneckém
obdobi usnadni fjem potravy. UmoZni¢asné zahajeni fjpozené vyzivy, kterou
je predevSim kojeni udi, kde by to vzhledem k defektu dutiny ustni bylotizné
nebo zcela nemozné.

V sowasné dob se ¢asnou korekci orofacialnich roggt v Ceské republice
zabyvaji ti pracovist: Fakultni nemocnice v Bé v Praze je to Fakultni nemocnice
Motol a Fakultni Thomayerova nemocnice, kde na g¢emk intenzivni pé&e
pro novorozence pracuji. Madm moZznostétislyhody, kterétasna korekce rozgiové
vady @inasi. Vyborny kosmeticky efekt ma pozitivni psyaity dopad nejen na rodinu,
ale gedevSim na ditsamotné.

Cilem vyzkumu této bakdtké prace bylo zjistit, zda ¢la ¢asna korekce vady
pozitivni vliv na vyZivu novorozence, zda jsou riinformovani o specialnich
pomickach usnaitlijicich vyzivu €chto dti a zda umi tyto poficky sprave pouzivat.

Casné korekce rozjiové vady v novorozeneckéntku je pro rodie nova metoda
|écby, kterA ma své vyhody. Stale vSalstAva metodou volby mezidéou tradéni,
kdy k prvni korekci rozgpove vady dochazi az vietim nesici Zivota. Zgsoby I&€by
se liSi na celém $t&€. Jsou ovliviény zdravotnim systémem a moznostmi danéé&zem

Vzdy je vSak nutné dbu prizpasobit klientovi tak, aby z toho ¢hco nej\&tsi prosgch.



Orofacialni rozgpy pati mezi nejvice ngpadné vrozené vyvojové vady,
které ovliviwuji nejen psychiku dite, ale podili se i neack funkénich postizeni. Vedle
jiz zminovaného fijmu potravy zasahuji do vyvojeci a mistu chrupu. Lé&ba probiha
v nékolika etapach od narozeni az po disgt. Pro dosazeni co nejlepSich vysiedk
je naprosto nezbytna spoluprace @vala mezi rodii, ditétem a zdravotnickym

personalem.



1. Sowasny stav

1.1. Orofacialni roz&fpy
Orofacialni rozgpy jsou ctvrtou nefastji se vyskytujici vrozenou vyvojovou

vadou u novorozence a ta$tjSi vrozenou deformitou hlavy a krku. Na celéngtgv
se v pfiméru rodi 1 novorozenec s roZgbvou vadou obdieje na 500 Zi& narozenych
déti. Ke vzniku defektu dochazigbem prvnich dvou prenatélnichésicl. Rada zen
v tomto obdobi je§to svém &hotenstvi nevi, a tak nelze hditoo tom, Ze by mohly
vznik této vady gjakym zpisobem zvratit. V zavislosti na tom, v jakém obdodéfekt
vznikl, se po narozeni setkdvame inymi kombinacemi roz&pi. RozliSujeme
roz8epy jednoduché, kdy defektem je postizen pouze raebzsEpy celkové, kdy
je zasazenaelist i patro. Setkat seibneme také s rozfty izolovanymi, kdy tkaovy
defekt zasahuje pouze oblast patra. Podle lokaizaoblteji rozdlujeme dale tyto
roz8€py na jednostranné a oboustranné (4, 22, 28).

Celoswtové funguje fada vyzkumnych, preventivnich acédnych prograrn
zabyvajicich se touto vadou. V Eveoje to napiklad program Euro-cleft, ktery vznikl
v roce 1995 pod zastitou Evropské unieirégpveskeré snahy se n#dsnizit vyskyt

orofacialnich roz&pu v populaci (11).

1.1.1. Historie vyskytu roz&povych vad oblieje
Prvni zminka o vyskytu rozgovych vad oblieje se objevuje jiz v 1. stoletf.p. I.

ve Smitho¥ papyru. Také Hippokrates a Aristoteles popisujswgch spisech anatomii
dutiny Ustni a jeji anomalie. Leonardo da Vinciggkvni vytvdil kresbu patra, popsal
jeho funkci a vliv na tvorbu hlasek.

Roz&poveé vady oblieje se vyskytuji v populaci na celéemésyv od pradavna.
Odlisny byl pouze fistup jednotlivych civilizaci k takto postizenymotm. Nekteré
stredoafrické kmeny povazovaly postizené jedince 2azgmce zlych duah¢i d’abla.
Vy¢lenovali je ze spol&enstvi nebo je vrazdilidmem ritudlnich ofadi. Cilem bylo

zamezit Seni vady na potomstvo. Jina sp@estvi naopak postizené jedince



ozna&ovala za boZi bytosti. | zde bylo docileno toho, Smatny genofond nebyl
piedavan dale, jelikoZz "vyvoleny" jedinec se nébmstykat s "obygejnymi” osobami
druhého pohlavi (26).

1.1.2. Historie I1&by rozSépovych vad obiieje
Prvni dochovany popis chirurgické operac&tpz rtu pochazi z 16. stoleti. V této

doke byly operace provamy bez anestezie a asepse. K rozvoji anestezie daste 40.
letech 19. stoleti, asepse byla objevena o dvatebkzdji. V tomto stoleti také dochazi
k rozvoji vySefovacich metod, které umindji presrgjSi diagnostiku vad. Velky pokrok
nastava koncem 19. stoleti objevenim rtg.

Chirurgicka l&ba roz&povych vad se v p@tcich zabyvala pouze mechanickym
uzawrem roz&pu, coz ¥tSinou nepinaselo optimalni funini vysledek. \étSi usgchy
v korekci roz&tpovych vad nefinesly ani obturatory. S jejich pouzitim seizeme
setkat vyjiméne i v sowtasnosti u pacieif kde je kontraindikovana chirurgick&ba
(26).

1.1.3. Anatomie dutiny ustni
Dutina Ustni je z Boich stran ohratena tvéemi s podkladem Zvykacich

a mimickych sval obli¢eje. Mimické svaly jsou také s&asti rti, které tvai dvé kozni
fasy s bohatou inervaci. Rty jsodleZitym organem pro tvorbieci a zabezp&uji
piijem potravy.

Na mechanickém zpracovani potravy se potdldgvsim zuby, které jsou ungisy
v horni a dolngelisti, v tzv. zubnim oblouku. Pifezavani zub probiha v utitém sledu
piiblizné od 6 n¥sice zivota. Kolem druhého roku jeddsny chrup tvieny 20 zuby
kompletni. Trvaly chrup, ktery t¥632 zuli, se préezava piblizné od 6 roku Zivota.

Spodinu dutiny Ustni tyioslinné Zlazy, jazyk a svaly, které ho ovladajutibu
astni v jeji hornicasti odéluje od dutiny nosni patro, kter&€lime na tvrdé a gkké.
Za hornim zubnim obloukem &aa tvrdé patro, které ma kesf podklad a vyklenuje

se proti nosni dutth Tvrdé patro v zadndasti dutiny Ustni fechazi v nmikké patro,



jehoz podkladem je svalovina. Svaly na&kkem pate podmiuji sani a polykani.
M¢ekké patro odduje dutinu Ustni od hltanu, ktery daléephazi v jicen a dalgasti
traviciho systému (flohac. 2).

Béhem embryonalniho vyvoje vznikd ol#jova ¢ast spojenim &i vybézka.
Nejdiive se vyviji tzv. primarni patro, které vznika gyom vykEzka ¢elnich, nosnich
a celistnich. Déle se spojujelistni vylEzky ve stedoveécasti a vznika tzv. sekundarni
patro. Dojde-li pi vyvoji k chybnému spojeni tkani, vznikne ragst ktery mize
postihnout pouze ret nebo tvrdé &kiké patro.Castji viak byva postizenoakolik
struktur sodasré, coZ ma za nasledekézky kosmeticky defekt. Nevyt¥enim
piepazky mezi dutinou nosni a ustni vznika sprojeotvor, v jehoz dsledku dochazi
k poruSe sani, polykani, k zvySenému riziku aspiraéslednych infekci dychacich cest

a k Spatnému vyvofieci (9).

1.1.4. Vznik roz@pove vady obtieje a prenatalni diagnostika
Embryologicky vyvoj oblieje z&ina ¢tvrtym a koi osmym gestaim tydnem,

kdy dojde ke kompletnimu uzé&w patra. Mezi 27. - 35. dnem prenatalniho vyvoje
dochazi k vyvoji rtu, a tak nastane-li problém wmto obdobi, narodi se jedinec
s izolovanym roz&pem rtu. K vyvoji patra dochazi mezi 37. - 57. dngrenatalniho
vyvoje.

Pokud nedojde k uz@ni primarniho patra, z kterého se vyviji ret i edlas
a neuzake se ani sekundarni patro, narodi se novorozekempletnim roz&pem rtu,
celisti a patra.

V prenatalni diagnostice se vyuZivi@egevsim ultrazvukovéd vy$ewvaci metoda.
Podrobné ultrazvukové vyseni orofacialni oblasti se provadi hlawn Zen s pozitivni
rodinnou anamnézou. Viipad zachytu orofacialniho roz§iu se doportuje vySetit
karyotyp plodu pro fipadné vylodeni chromozomalnich aberaci. Diagnostikovany
oblicejovy rozs¢p bez dalSi fidruZzené vrozené vady nenivibdem k pedtasnému

ukonieni €hotenstvi (10).



1.1.5. Vyskyt obdiejovych roz&fpi v populaci
Orofacialni rozépy se vyskytuji v populaci celého&a, jejich prevalence je vSak

odliSna. Nejvyssi vyskyt zaznamenavaji asiatée @mgdnejnizsi je v populaci africkych
gernochi. Casgjsi vyskyt roz&pa byl téZ zaznamenan w@itil pochazejicich ze socién
slabSich vrstev, coZ iie souviset s nedostat®u a nevyvazenou vyzivou (1, 6).

Ve s¥té se ptimérné rodi 1 novorozenec s roZpbvou vadou oblieje na 500 Zig
narozenych &i. Ve stedni Evrog je vyskyt nepatr& mensi, na 600-700 v
narozenych &i pripada jeden novorozenec s touto vadou (28).

V Ceské republice se vyskyt rogst lisi v zavislosti na jednotlivych regionech.
V praméru se na 1000 z&vnarozenych &i narodi 1,86 novorozefics orofacialnim
rozs€pem (6).

Z celkového piiu rozSepovych vad tvé 1/3 izolovany rozg&p rtu, ktery setasto
vyskytuje v kombinaci s nazdenym roz&tpemcelisti, 2/3 tvdi kompletni roz&p rtu,
celisti a patra. Bblizné v 80% je orofacialni roz&b jednostranny, kdyastji byva
postiZzena leva strana of#je. Zbylych 20% tvid rozS&py oboustranné (10).

1.1.6. Faktory ovlivtujici vznik rozS¢pové vady obdieje
Na vzniku vady se podili mnoho fakioZ vnitinich faktofi je to jednoznéné

genetika, kdy é&di¢cné jsou pouze oboustranné reép§t rtu, celisti a patra.
Na genetickém podklgdvznika iblizné 20% roz&tpovych vad. Na zbyvajicich 80 %
se podili zevni faktory, jako n#klad zdravotni stav matkyi@devSim v prvnim
trimestru €hotenstvi, pokud ijde do kontaktu s virovou infekci. VysSi vyskyt
je zaznamendén téz u Zen rodicich po 35 roce Zidoigzikalnich a chemickych faktor
jsou to napiklad vlivy Skodlivého z#eni, uzivani toxickych latek, Iéka alkoholu.
Nezanedbatelny podil ma téz vyziva. Anddrivédci provedli v roce 2007 studii.
Zabyvali se vlivem kyseliny listové na vznik vroZeh rozS¢povych vad, které nejsou
zpisobeny genetickym syndromem. Zjistili, Ze uzZivarkiyseliny listové jako dojku
stravy lEhem ghotenstvi Ize sniZit vznik roz§tu rtu a patra v iméru o 33% (11, 13).



1.1.7. Prevence
VeSkerd preventivni opahi k zabra#gni vzniku orofacialniho roz&wu musi byt

smeéfovana do doby fied pa@etim a do p&atku €hotenstvi, vzhledem k tomu, Ze jiz
koncem druhého &sice Ehotenstvi je dokafen vyvoj rtu a patra.

innou metodou, jak minimalizovat vznik vyvojové yadbliceje je planované
téhotenstvi. Zena jeStpied pd@etim miZe znénit pracovis¥, aby nebyla vystavena
negiznivym vlivam nag. z&eni. Preventivnimi prohlidkami napu stomatologa
¢i gynekologa zamezi ifpadnym skrytym infekcim. Samiggmosti je vylodeni
nevhodnych potravin, kavy, nikotinu a jinych navyioh latek. U Zen s chronickym
onemocgnim, vyZadujicim trvalou medikaci, jako rfapliabetes mellitus, bronchiélni
astma, epilepsie,azné alergie, psychickA onemean a jiné, je iteba chorobu
stabilizovat a upravit medikaci tak, aby minim#lavliviiovala embryonalni vyvoj
plodu. V gipadt akutni infekce v prvnim trimestrghotenstvi je nutné give volit
lé¢bu s ohledem na plod.t®Zité je téZ vyhnout se na@dmé konzumaci vitaminu A,
jehoz zvySené koncentrace v organismu se podiNys&ytu orofacidlnich roz&pu.

Naopak se dopotuje konzumace kyseliny listové, vitaminu C, B1 @F).

1.2. Druhy roz&pii
Roz&tpy clime podle vzniku na rozfy syndromové a nesyndromové, dale dle

charakteru na typické a atypické. Majizné stupt rozsahu, od mikroforem

az po formy nazrné, neuplné a upiné (28jlphac. 3).

1.2.1. Rozépy typické
Mezi roz&tpy typickéiadime jednostranny i oboustranny répSttu, ktery niize

byt nelplny, coZz znamend, Ze zasahuje pouze hranichebo Uplny, kdy roz&p
rozc&luje ret az k nosu. k¥e byt jednostranny nebo oboustranny. Dalgerbyt jedno
i oboustranny roz8p rtu acelisti, kdy patro je neporusené. Kompletni régsttu,
Celisti i patra tvéi nadpolovéni wtSinu vSech roz&pa. Dochézi k tomu, Ze vSechny

Gtvary jsou Siroce roz¥pené, zdeformované a malo vyvinuté. Nos je ¢mba



deformovany. Tytoit druhy rozS¢pa se casgji vyskytuji u chlapé nez u divek.
Do dalSi skupiny péittzv. rozS¢py izolované, kdy retdelist jsou v peadku a defektem
je postizené pouze patro. Tento typ rogst se vyskytujecasgji u divek. Nejlelsi

formou roz&pu patra je defekt, kdy chybi svalovinajpadré i kost, ale nechybi

I 2

patra, kdy dochazi ke komunikaci mezeéota dutinami (20, filohac. 4).

1.2.2. Roz@py atypické
Roz&tpy atypicke jsou takové, které se v populaci vygkyzacre. Pati sem nap

laterélni roz&tpy Ust, Sikmé roz&py obliceje, roz&py dolniho rtu, nosu a jiné velmi
vzacne rozspy (27).

1.2.3. Roz@#py syndromové a nesyndromove
\&tSina orofacialnich roz&h neni vazana na syndromovou vadu, jeéiblizné

10% jich je syndromovych. V soéasnosti je popsanorgs 250 syndroi které se
vyskytuji v kombinaci s ohbiejovymi rozs¢py (4).

1.3. L&ba orofacialnich roz&fpii
Pée o jednice s roz&bovou vadou obdieje probihd od narozeni az po disgt.

Na I&bé se podili tym odbornik tvoreny plastickym chirurgem, neonatologem,
pediatrem, genetikem, antropologem, stomatochimrgdoniatrem, logopedem,
psychologem a dalSimi. Usgh I&by ovliviiuje rozsah defektu, bezproblémova hojivost
oper&ni rany, nasledna peé, trglivost dittte, spoluprace rodi se zdravotnickym
personalem a vzajemnéwtra (14).

1.3.1. Sowdasna chirurgicka l&ba rozS&povych vad
L&ba je rozdlena do gkolika fazi. Primarni operace rtu se zpravidla putivod 3

mesial véku, kdy se zarouve s rekonstrukci rtu & i repozice nosu. Operace patra
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se nefastji uskutenuje mezi prvnim a retim rokem Zivota. Dle piaby
se az do dosjosti dklaji dalSi korektivni a kosmetické vykony (15).

1.3.2. Nové postupy vdbé rozSepovych vad obtieje
V roce 2005 byla ¢eské republice zahajedasna primarni korekce rogpbvych

vad. Znamena to, Ze prvni operace se ugkuje do jednoho tydne po narozeni (6, 7,
12).

Vyhodou ¢asné operace je lepSi hojivost a minimalni zjizveamy vzhledem
k pretrvavajicimu fetalnimu #gobu hojeni. K tomuto hojeni dochazi na zéaklad
zvySené hladiny kyseliny hyaluronové ve tkani n@zence v prvnim tydnu Zivota.
Béhem druhého tydne po narozeni klesa jeji hladinarvedou celoZivotni hodnotu.
Operd&ni rana se tak spiSe nez jizvou hojiti@ou regeneraci. DalSi vyhodou korekce
vady v novorozeneckémgku je moznostasného zahdjenitippzené vyzivy, snizeni
rizika infekci hornich cest dychacich a v neposiadik pozitivni psychicky dopad
na celou rodinu (6, 12).

V centrech po celém &, ktera se zabyvaji problematikou orofacialnichSté
uprednositiuje primarni operaci rtu do jednoho tydne od namdoz&3. Zbylé 2/3
pracovi§ preferuji primarni suturu rtu vesku 3 mesiai. Argumentuji tim, Ze operace
je bezpéngjsi a technicky I1épe proveditelna.

HestoZze s¢asna operativa orofacialnich ragiit v Ceské republice provadi teprve
pét let, jsou vysledky velmi pozitivni. Tento igob |€by ma byt pro rodie metodou
volby, kterd ma u jejich dite vyrazi zlepsit celkovy vzhled,ifjem potravy, vyvoj
ieCi, sluchu a pispét tak k dobrému psychickému vyvoji (7).

1.4. Vyvoj digte s orofacialnim rozgpem
Vyvoj digte s vrozenou vyvojovou vadou je stejmako u zdravych &i rozdlen

do rekolika stadii. Poéinaje prenatalnim obdobimjgs novorozenecké, kojenecké,

11



batoleci, pedSkolni, Skolni, teenagerské a &imh dosglosti. Kazdé obdobi ma sva

specifika jak ve vyvoji, tak v postupwlgy a jejim nasledném efektu.

1.4.1. Prenatalni obdobi
Orofacialni rozgp vznik4d v prvnim trimestruéhotenstvi. V tomto obdobi byvéa

vétSinou vada zachycena pouze u Zen s genetickymiigm@zicemi. Dkladné
ultrazvukové vyséeni orofacialni oblasti dofulije vySeteni dalSich orgdna karyotypu
plodu pro vylodeni gidruzenych vrozenych vad (10).

Castji byva diagnostikovana roz§iova vada v druhém aretim trimestru
tehotenstvi, kdy dojde k zachytu¢heem preventivnich prohlidek. Ifgs veSkerou
prenatalni pé, ktera je vCeské republice na vyborné drovni, byvésina roz&tpa
ZjiSténa aZ po narozeni.

Po diagnostikovani orofacialniho ragit jsou rodie informovani o komplikacich,
které toto onemoemi prinasi, jsou seznameni s moznostntblg dostanou kontakt na
plastického chirurga nebo jiz na konkrétni répété centrum a dale je jim nabidnuta

p&e ostatnich specialistpiipadré klinického psychologa.

1.4.2. Novorozenecké a kojenecké obdobi
Pro rodie je €Zké vyrovnat se s vadou, ktera je na prvni pohgzhdna a odliSuje

jejich di€ od ostatnich. Proto je veSkera snaha zdravibtsikerovana k tomu,
aby rodte své di prijali a prilnuli kK nému. Postupé se rodée i uspokojovat pdeby
sveho digte (17).

U zdravych &i je zakladem pro vytieni silnych emocionalnich vazeb s matkou
kojeni. Sani déte u prsu byva ozgavano za primarni formu komunikacdj fejimz
znemozini miZze nastat nedostét®@ vytvdeni citové vazby mezi matkou a &ém.

U novorozent s orofacialnim roz8pem byva ¢asto porucha sani a polykani,
coz zhorSuje, &kdy az znemaiuje @ilozeni ditte k prsu matky. Neznamena to vsak,

ze by nebylo mozné kojit dits orofacialnim roz&pem. Uspch do ukité miry
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ovliviiuje rozsah defektu, dale #ijvost zdravotnich sester a matky, tvar a velikiosu,
piedevsim bradavky a dobra laktace (14, 23).

V novorozeneckénii kojeneckém obdobi se uskdiieje prvni plasticka operace,
pii které dochazi k rekonstrukci rtu, nosu a nosepgazky. Pro rode je to opt obdobi
emocionald nara&né. Znovu si zvykaji na jiny vzhled di¢ a &i se o di¢ peovat.
Dit¢ ma po operacidkolik mésiar az rok do nosnich direk zavedeny tzv. nosni dlahy,
které napomahaji udrZzet nos ve spravném postaienipooperani p&e téz nalezi
masaz jizvy, kterou rode provadi dle instrukci plastického chirurga. Vrpm roce
se také operuji roz§y primarniho a sekundarniho patra¢hBm kojeneckého obdobi
se tSinou rodée uklidni, protozZe vidi prvni pokroky vdée, vada jiz neni tak napadna

a jejich dit se vyviji podob#jako jiné dti bez handicapu (17).

1.4.3. Batoleci obdobi
Toto obdobi je charakterizovanocleménim di€ do SirSiho okoli, vzhledem

k rozvoji pohybu aegi. Vada di¢ v pohybu neomezuje, proto se v této oblasti vyvoje
nevyskytuji vyrazgjsi problémy. ObtiZze se objevuji ai pyvoji feci, proto je nezbytna
spoluprace s logopedem a foniatrem. Redijsou seznameni s preventivnimi
opatenimi, ktera pedchazi fipadnym porucham. Je nutné idulité sprave dychat
nosem, coz je sdéasti logopedické napravy (14).

Vzhledem k zvySenému riziku infekci dychactmst a vedlejSich nosnich dutin
je dilezité, nadit dit¢ co nejdive smrkat. V batolecim obdobi&aa dit navazovat
kontakt s vrstevniky. Ro& by v gehnané snaze ditchranit nenili branit

vV havazovaniéchto vztali (17).

1.4.4. FedSkolni a Skolni obdobi
Dit se zalenuje do kolektivu. Mize nav&tvovat kEzna kolektivni z&Ezeni nebo

specialni, kde mu bude poskytnuta zvySena logogpadiée. V tomto obdobi si di
v8imaji vzajemnych odliSnosti, a tak mohou byt iit& Hladeny zvySené psychické

naroky ze strany vrstevnika SirSiho okoli. Jetrdba, aby byli rodie pipraveni
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odpowdét pripadné dotazy fimérens k véku ditte. Dale trva sledovani dfe
pediatrem, chirurgem, logopedem, foniatrem.¢Dittomto obdobi mze absolvovat
dalSi sekundarni korekce nosu a rtu. Po &nggirmlééného chrupu dochazi k vadnému
rastu chrupu trvalého, kdy zuby rostou nespravnynérem acasto i v nespravném
poradi a potu. Ditt se dostava do pe celistniho chirurga. Je nutnd korekce &ub
pomoci rovnatek, wkSich gipadech jefeba gistoupit k zubni nahrad P&e o chrup

zasahuje i do nadchazejiciho obdobi (14, 17).

1.4.5. Obdobi puberty a adolescence
Jedna se o obdobi, které je psychicky a emnaébt® narané pro dti zdravé,

o to vice pro &i s handicapem. V tomto obdobi ma j&8inou di¢ za sebou posledni
operaci u rozsahlého roZpu patra, kdy je docelisti vloZzen kostni implantat.
Dospivajici daleko citligji nez v jinych obdobich vnimaji 8yvzhled. Po ukoeni
vyvoje obliteje je mozné provét rizné estetické kore€ki vykony, které minimalizuji
dusledky orofacialniho roz&bu. Dochazi k budovani identity. Je nutné k dogfiirau

pristupovat ohledupk s respektem a pochopenim (14, 17).

1.5. VyZiva a jeji souvislost s orofacialnimi rozsy
Kvalita a mnoZstvi vyZivy ovliuje zdravotni stav kazdéhoveéka. Zdravi zeny

v doke téhotenstvi ma vliv na vyvoj plodu. Kazda Zena b§larpijmout Zivotni styl,
ktery bude prosigny ji i di€ti. Po porodu se Zena svoji vyzivou podili na t¢orb
a sloZzeni matského mléka, jehoz prdstnictvim ovliviuje téZ zdravotni stav die.
Matéské mléko je svym slozenimiippisobeno pdebam dite, proto je pro
vyZivu novorozence nejvhodj$i. Obsahuje bilkoviny, cukry, vitaminy a mineialn
latky nezbytné pro zdravyiast a vyvoj. Nezanedbatelny vyznam ma kojeni tal@ pr

upevréni vzajemné citové vazby mezi matkou a&teitn (8, 23, 24).

14



1.5.1. Vyziva kojici zeny
Kojici Zena mé ifjimat rozmanitou stravu, vipnéteném mnoZstvi, zastupujici

vSechny hlavni skupiny potravin.

Vhodna je konzumace ovoce a zeleningdpvsim v syrovém stavu pro vysoky
obsah vlakniny. Révo se doportuje z celozrnné nebo tmavé mouky. Velmi vhodna
je konzumace mléka a ntlgych vyrobki, které dodavaji organismu vapnik, bilkovinu
a dalSi cenné ziviny. Kysané vyrobky navic obsabalkiterie, které pozitivnovliviuji
strevni mikrofloru. Z masitych pokrinse upednosiiuje ditibezi maso fed vegovym
a ho¥zim. Neténé maso z mgkych ryb by milo byt sokasti jidelnéku alespd 2 x
tydné pro obsah jédu, ktery je nezbytny pro spravnowkéustitné zlazy a normalni
télesny a duSevni vyvoj die.

Kojici Zena by také ¢&m dbat na dostatay prijem tekutin. Vhodné
je uprednostiovat neperlivé vody a ovocri@je, ged slazenymi a kofeinovymi napoji.
Nedoporduje se nadirna konzumace dzis predevsim z citrusovych pléd které
mohou vyvolat alergické reakce (23).

1.5.2. VyZiva novorozence a kojence
Ohlédneme-li se do minulosti, zjistime, Ze fia péatku lidstva bylo matské

mléko povaZzovano za nenahraditelné. Jeh@topnost a mnoZstvi znamenalo
pro novorozence Zzivot. Ve starém Egyptylo matéské mléko ozngvano za zdroj
Zivota, sily a dlouhaskosti. MIéko z pr& bohya pry nelo zazr&nou moc a tomu,
kdo jej pozil zajisovalo nesmrtelnost (25).

V roce 1991 Ceské republice vstoupila v platnost Umluva o prévette,
ve které je uvedeno pravo && na kojeni. Kojeni je takérgdmétem Narodniho
programu podpory zdravi a s@sti preventivnich prograimpro 21. stoleti. Sitova
zdravotnicka organizace atdky fond OSN - UNICEF dopotuji vylu¢cné kojeni
po dobu 6. résial. Déle s postupnym zavé&mim prikrma doporwuji kojeni do dvou let
veku ditte i déle (25).

Matéské mléko je nuténé vyvazené a lehce stravitelné. Bezpfedit po porodu

dochazi k produkci mleziva, které obsahujestové faktory, nenasycené mastné
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kyseliny, oligosacharidy a imunoaktivni latky, Kteri ziskAva novorozenec pasivni
imunitu od matky. Rblizn¢ kolem 3. - 5. dne po porodu se mléko stavendgi

a kalorttéjSi. Slozeni mléka a jeho mnoZzstvi se optiragiiizpasobuje patbam digte.
Kojené dti se Iépe vyviji a jsou mérgasto nemocné. V podim wku se u nich mén
casgji objevuji alergie, cukrovka, obezita, zubni kade i nadorova onemoéni
(8, 19).

Pokud matka nechce nebo rigm kojit ani odgsfkavat matéské mléko je ieba
pristoupit k vyzi¥ mlékem undle vyralEnym. Zakladem uwié vyzivy je kravskeé
mléko, které je svym sloZzenim migkému mléku nejvice podobnéiepto je nutné
ho technologickym zjsobem upravit. Kravské mléko obsahuje vice bilkowrére
tuka a sacharid. Ma jiny pongr minerati, vitamini, stopovych prvik a jinych latek
v porovnani s mlékem maskym. Ungle vyralEna mléka sedi do rekolika kategorii,
které nejlépe vyhovuji ptgbam dikte. RozliSujeme mléka dlesku dittte, dale mame
mléka specialni, ndp pro dti s rizikem alergickych reakci nebo majici probjeém

se zazivanim, ublinkavanim a podslifa4).

1.5.3. Vyznam kojeni u novorozence s orofacialniozggpem
Kojenim se vytvd divérny citovy vztah mezi matkou a diém. Matéské miéko

se svym sloZzenim podili na obranyschopnosti organigroti infekcim, ke kterym
je di€ s orofacialnim roz8pem nachylSi. Sanim maiského mléka z prsu dochazi
k intenzivrejSimu zapojovani ohiejovych sval nez g sani z lahve. fedpoklada
se tak pozitivni vliv B pozcjSi chirurgické korekci defektu patra a lepSi vyveji
(5, 3).

1.5.4. Role sestryipvyZiw novorozence s orofacialnim roZgtem
Orofacialni rozgpy maji ve ¥tSin¢ pripadi negativni vliv na vyZivu, coz fizeme

pozorovat pedevsSim v novorozeneckém obdobi. Oltetze pedpokladat, Zesim
rozsahlejsi je defekt orofacialni oblasti, tim @gSi je pijem potravy. | pes

handicap, ktery novorozenec ma j@lafité, aby dit bylo k prsu pikladano. Pokud
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i pres veSkeré usili neni kojeni efektivni, je dobréatav gikladani k prsu pokksovat.
PredevSim v prvnich hodinach a dnech méa uUzky konta&ri matkou a ditem
pozitivni vliv na tvorbu mléka a vytvéni vzajemné citove vazby.

Na uspSném kojeni novorozefics orofacialnim roz8pem se podili ¢kolik
faktoni. Ze strany matky je to snaha chtit kojit a mitteitek trglivosti. Uspsné kojeni
také zavisi na dostadteé laktaci a anatomickém pém bradavek. Ma-li matka ploché
bradavky, je dobré, pokud uz &hotenstvi nosi specialni formae které se vkladaji
do podprsenky. Na tuto skdteost by ji n&l upozornit gynekolog, ip pravidelnych
kontrolach.Casto se v3ak ve své praxi setkavam s tim, Ze Zendobs tshotenstvi
nejsou prsa prohlizena, a tak vyskyt plochych breklge zaznamenan az po porodu.
Na ploché bradavky se obt&prisava di¢ zdravé, natoz dits orofacialnim rozgpem.
Pokud tento problém nastaneglen by zdravotni sestra matce nabidnout specialni
pomicku - silikonovy kontaktni kojici klobaek, ktery usnatlje digti ptisati k prsu
(3).

Usgsnost kojeni déte s orofacialnim roz&em je ve velké mé ovlivnéna
rozsahem defektu. Obetnze fici, Ze pokud je defektem postizena oblast patra,
piedevsim patro #kké, dochazi vzdy k probléim spojenych se sanim novorozence.
Vzhledem k tomu, Ze otvorem v patdochazi ke komunikaci mezi dutinou astni
a nosni, je pro ditvelice obtiznég¢asto az nemozné vytiib podtlak, ktery je nezbytny
pro Uusgsné sani. Neznamena to, Ze tytdi chemohou byt pkladany k prsu nebo
Ze nemohou byt alesp@asté&né kojené. | zde jedezité, aby matka #ha snahu kojit,
aby ona, dit i zdravotnicky personal #i dostatek trplivosti a predevSimcéasu.
Od zdravotni sestry serqupoklada zkuSenost, Znost, empatie k matce i it
a edukani schopnosti. V fipact pretrvavajicich obtizi je vhodné domluvit konzultaci
s lakt&nim poradcem a najit spot& zpisob vyzivy, ktery bude optimé&irvyhovovat
matce i digti (16).

U dti s orofacialnim roz8pem je dilezitd vhodna polohaipkojeni, ktera by réla
byt spiSe vzfimena. Zdravotni sestra pomaha matceildgoanim di¢te k prsu. Dit
zaujim& takovou polohu, aby bylo s matkou v co I&m kontaktu. Brada, tva nos
ditéte se dotykaji prsu, jehoz tk&yphuje defekt zevnéasti dutiny Ustni a umdaje
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tak vytvait podtlak pro Usgsné sani. # kojeni sestra upozorni matku, aby po celou
dobu dbala na spravnou polohuétdt aby se zbyteé¢ nedotykala tvée ditte, jelikoz
tim vyvolava hledaci reflex a zaravearusuje sani. Neni-li ditv sani piliS asgsne,
muze mu matka pomahat sttevanim prsu, kdy mu mléko oditava Fimo do Ust.

Pokud se i igs vynaloZzené Usili nepadaditt uGsmsSne kojit, je nezbytné,
aby gredevsim zdravotni sestry, které jsou s matkou vakbn nejvice Zenu psychicky
podpdily. Je feba matce vysilit, Ze i kdyZ se kojeni nedia mize svému déti hodre
pomoci tim, Ze bude maské mléko odstkavat a podavat jinym #gobem. Matiské
mléko je nutrdné vyvazené, lehce stravitelné, obsahuje protilatkyrato je pro
novorozence nesmincenné. Vzdy by #lo byt ugeednostiovano ged mléky ungle
vyrakenymi. Sestry edukuji matku v §iéo prsa, naéi ji spravreé odstikavat a skladovat
mateéské mléko.

Dale je matka seznamena s dalSimi moZnostmetki, kdy jsou v prvniad
preferovany tzv. alternativni @poby. Jedna se o krmenidkou, z kaddinkyi hrnic¢ku,
pomoci kapatka nebo fitacky, pogipad® sondou plozenou k prstu. Krmeni
gastrickou sondou je vzdy aZz nejkrggim reSenim, které byvargvazie vyuzivano
v ¢asném poopetaim obdobi. Alternativni Zjsoby krmeni vyuzivame iedevsim
u cti, kde je planovandasné korekce rozgiové vady, to znamena v prvnim tydnu
po narozeni, kdy v poope&ram obdobi planujeme épnacvik sani z prsu (18, 23).

Nezdé&-li se kojeni ani po primarni korekci vady, je mézvyuzit pomcky, které
usnaduji vyZivu tchto cti. Prikladem je Habermanova s#ka, ktery svym dlouhym
konusem a moznosti nastavenititpku mléka usnatlje dtem s orofacialnim
rozS€pem gijem stravy. Oblibenou alternativou je také speidlarovana savka
ve tvaru Izéky nebo ploché anatomické sé&ky vétSich rozmdri, které maji otvor
ve spodntasti a tak omezujiffpadné zatékani mléka do defektu @lghac. 5). Vzdy
je nutné p krmeni dti s orofaciadlnim roz8pem dbat na zvySenou opatrnost, jelikoz
je zde ¥tSi riziko aspirace mattského mléka, coz nasletlmede k infekcim dychacich
cest (21).
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1.5.5. Vyziva v kojeneckém a batolecim obdobi
Rechod z tekuté stravy na pevnoétSimou nezpisobuje potize. Ditjiz v tomto

obdobi bezp&é¢ sedi, a tak je minimalizovano riziko aspirace aoyr Vhodné
je nepodavat iflis suché jidlo, které by mohlo v dwinistni nebo v krku uviznout,
vyvolat kaSel neboifpadré zpisobit vdechnutéasti potravy. Vzdy je nutné, abylo
dit¢ pii jidle v dosahu piti a mohlo dle geby obtizna sousta zapit. Dbdme na to,
aby strava déte byla vyvazend, pestra svym sloZzenim a bohatataminy. Je fteba
také dohliZzet na pitny rezim, jenZ mohou tytti @danedbavat vzhledem k tomu, Ze jim
defekt v dutig Ustni zgisobuje obtize (17).

1. 6.Casna korekce roz#pové vady obdieje z pohledu sestry
L&ba roz&povych vad probihaskolika zpisoby a v Bkolika fazich, které na sebe

musi navazovat. LiSi se v zavislosti na rozsaheldef gidruzenych chorobéach klienta,
pozadavcich rodi, pozdiji i ditéte a v neposledriack na zvyklostech a moznostech
dané zema

V Ceské republice se primarni korekce répévé vady az do roku 2005
uskut€novaly v prvnim roce Zivota dite, nefasgji mezi 3. - 6. ndsicem. S satasné
doke je mozné rodiam ditte s orofacialnim roz&em nabidnout i jinou alternativu
lécby. Prvni operaci Ize uskuigit bezprostedre po narozeni, nejlépetbem prvniho
tydne Zivota. V tomto obdobi je ve tkanich novoraze vysSi hladina kyseliny
hyaluronove, v jejimz ikledku i rEkolik dni po porodu fetrvava tzv. fetalni zjsob
hojeni. Operéni rdna se tak spiSe nez jizvou hojiniéou regeneraci. Hojeni probiha
s minimalnim vyskytem z&tlivych reakci, jejichZz vysledkem jgasto na prvni pohled
neznatelna jizva.

Korekce rozgpové vady v novorozeneckéntkw ma pozitivni vliv na psychiku
rodict, jelikoZz defekt neni na prvni pohled znatelny & diebudi negativni pozornost
ze strany okoliCasto se po operaci wtil zlepsi stav vyZivy na tolik, Ze mohou byt

nasledg kojené, coz vzajentnprohlubuje vztah mezi matkou a d@m. V dalSich
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fazich vyvoje, pedevsim v obdobi batolecim dochazi k lepsi soeialiditte, coz mé

nezanedbatelny vliv na fyzicky i psychicky vyvoj).(6

1.6.1. Fredoper@ni obdobi
V sowasné dob se v Ceské republice nachéazejfi rozst&pova centra, ktera

se specializuji ngasné korekce rozgiovych vad oblieje. Na Mora¥ je to Fakultni
nemocnice v Bré, v Cechach tuto moznost poskytujicdvakultni nemocnice v Praze.

Je-li orofacialni roz&p diagnostikovan u dite jiz v prenatalnim obdobi a radi
se rozhodli pro operaci v novorozeneckégkw je vhodne, aby Zena rodilaimo
v porodnici i jednom zefti rozS€povych center.

Pokud chce Zena rodit v ngidtydliS& nebo je orofacialni roz5t diagnostikovan
az po porodu, transportuje seédit nejblizSich dnech na jedno z€ $pecializovanych
pracovis.

Aby bylo mozné u dite provéstcasnou korekci vady jerdba, aby se narodilo
minimalné v dokorteném 35. tydnu¢hotenstvi, aby ne#éo jiné pidruzené vrozené
vyvojové vady a bylo bez znamek infekce. Rediitte musi byt pla a srozumiteld
informovani o rizicich spojenych s operaci. Jedeapsedevsim o riziko infekce
a zvysenych krevnich ztrdgtem operéniho vykonu a o rizika spojenéa s celkovou
anestézii.

V rozs¢povem centru se @if udéla predoperani vySeteni (krevni odbry - krevni
obraz, biochemické a koagtiftd vySeteni, stanovi se krevni skupina, mikrobiologické
odkery - vytér z krku, nosu a stolice). Zdravotni sestra provdtie ordinace Iéka
odker biologického materialu a zajisti jeho transpotlaboratée. Déle |€k# asistuje
pii celkové prohlidce dite. Neonatolog sonograficky vy&etCNS, srdce a ledviny.
V piipact Ze vSechna provedena vy&eti jsou v ptadku, doporti ditt k operaci.
Nasledr si dit prohlédne plasticky chirurg a naplanuje opefaostup (7).

Zdravotni sestra poskytuje diitoSetovatelskou p& k uspokojeni jeho pétb
v rozsahu jako u zdravého novorozence. ZvySenowrpost ¥nuje defektu dutiny
astni, kdy je teba dbéat naffsné dodrzovani hygieny. Je-lfifpmna matka, zauje

ji v p&i o ditt a pomaha i krmeni. Zdravotni sestra informuje matku o tom,reni
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vhodné davat diti dudlik, jelikoZz dlouhodobé sani by mohlo zhor&itdou postizené
struktury tkani. Vys#tli a ukaze matce, jakymi #apoby by néla di& tiSit. Také je nutné
zabranit pipadnému porami zdeformované tk&nobliceje, proto se nedopaiuje,
aby bylo di¢ ukladalo na hicho a vkladalo si prsty do Ust. Bie az do operace v {ié
matky.

1.6.2. Obdobi operace
Sest hodin #ied operaci je ditumisténo na jednotku intenzivni pé. Jsou mu

monitorovany zivotni funkce - akce st dech, nasyceni tkani kyslikem, krevni tlak
a tlesna teplotaCtyii hodiny pred operaci dostane #iposledni davku mléka. Bv
hodiny ged operanim vykonem dit prohlédne |ékiaa nasled& predepiSe ordinace.
Zdravotni sestra asistuje I&kati zajiS€ni dvou perifernich vstupdo krevnihareciste.

Dle ordinace |ékie pripravi analgetika a sedativa, jenzédiiostane na opafaim sale.
Dvé hodiny gred operaci aplikuje antibiotika Ziebdu prevence infekce a zajisti podani
parenteralni vyzivy. f¥&d transportem na salkladns dit¢ odsaje ze Zaludku a z hornich
cest dychacich. Déle zkontroluje kompletnost dokutanee. astni se transportu dié

na operani sal a asistuje |€ékapii zajiS€ni dychacich cest specialni endotrachealni

kanylou (gfilohag¢. 6). Dig je predano opekmimu tymu (20).

1.6.3. Pooperéni obdobi
Po operaci a transportu &iét z@t na jednotku intenzivni gé, je di¢ na unglé

plicni ventilaci a pé&ivé monitorované. Zdravotni sestra sleduje a v inteola
uréenych Iék&m zaznamenava Zivotni funkce - kaZzdou nestaliiléisi oSetjicimu
lékai. Dale sleduje stav opemai rany, zda nedochazi k zvySenému krvaceni. Dle
potreby di€ odsava z endotrachealni kanyly a z Ust. Sledwgkcee di¢te na bolest

a po konzultaci s |Iékam upravuje davku analgetik. Zdravotni sestra g@usp |€ékdem

v kontaktu s rodii ditéte, poskytuje jim psychickou oporu adligé odpovida na jejich
dotazy (pilohac. 7).
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Probiha-li poopetai obdobi bez komplikaci je dft postupg snizovana davka
sedativ a Bhem 12 hodin od operace byva odpojené od dychatikwoje. Kratce poté
se u ditte opit zahajuje enteralni vyziva. Néjde je krmené pomoci sondy zavedené
do Zaludku mlékem, které matka zéspych hygienickych podminek oti&ala. Druhy
den po operaci je jiz ditplné¢ pii védomi a je krmené jednim z mnoha alternativnich
zpasohi vyzivy (priloha ¢. 5, 7). Nasledny den je mozné po konzultaci stiglkagm
chirurgem zait dit¢ opst prikladat k prsu.

Je-li to mozné, je dithospitalizovano spote¢ s matkou. Zdravotni sestra zaje
matku v oSébvani operéni rany, pomaha ji s kojenim a pé novorozence. Ditma
nékolik mésiai zavedené do nosnich direk tzv. nostrily, coZ mittkonové nosni dlahy,
které napomahaji udrZzovat nos ve spravném postaf@ioha ¢. 6). Je nutné,
aby matka jest pred propusinim do doméaci p®e zvladala oS&bvani, vkladani
a fixovani nostril. Nosni dlahgisti dle poteby rekolikrat deni, po lehkém promazani
masti je opt vklada do nosnich direk di¢ a fixuje naplasti. Dle instrukci plastického
chirurga provadi &kolikrat deng masaz jizvy. Masazi se jizva prokrvuje a tak dacha
k lepSimu hojivemu efektu {ppohac. 7).

Riblizn¢ tyden po operaci odchazi matka it doni.

1.6.4. Nasledn& p& o di# s orofacialnim roz&fpem
Jak uZz bylo vySe popsano, orofacialni vadazadyje pé od narozeni

az po dospost. Casna korekce vady v novorozeneckégkw umo#iuje rodgim
zmirnit vliv tohoto handicapu co néjde. VyZaduje to od nich schopnost se v kratkém
¢asové obdobi rozhodnout, jaky postugblé pro své dit zvoli, dale odvahu, titivost
a divéru, kterou davaji nam zdravotidik. A na nas je, aby jsme jejichiwru
nezklamali, byli jim oporou végkych chvilich a pomohli jim se s "nigpni osudu”

vyrovnat pokud mozno co nejrychleji a s minimélnimasledky.
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2. Cile prace a hypotézy

2.1. Cile

Cilem prace bylo pomoci vyzkumného igei zjistit, zmisob vyzivy dti
s orofacialnim rozgpem gedevSim v novorozeneckéntkwu. Kolik déti je kojenych,
popripact jaké jiné techniky vyZivy jsou vyuzivany.

DalSim cilem bylo zjistit, jsou-li rotk ®chto dti informovany o specialnich
pomickach k vyzi¥ a zda je umi pouzivat.

Rednttem vyzkumu téz bylo porovnani tgobu vyzivy ped prvni korekci

rozS€pové vady a po operaci.

Cil 1. Zzjistit zpisob vyZivy novorozenc s orofacialnim roz8pem: kolik dkti
je kojenych, pofipad: jaké jiné techniky vyZivy jsou zvoleny.

Cil 2: Zjistit, zda jsou rode dti s orofacialnim roz8pem informovani o speciélnich
pomickach k vyZi¥ a zda je umi pouzivat.

Cil 3: Porovnat zfisob vyzivy tchto dti pied korekci vady a po operaci.

2.2. Hypotézy
K vySe uvedenym d¢in byly sodasré stanovenyit hypotézy.

Hypotéza 1. Rode znaji rizika vzniku poruchyipmu potravy u dti s orofacialnim
rozSepem.

Hypotéza 2: Rodie maji informace o specialnich pookach k vyzi¢ déti s rozSpem
rtu ¢i patra a umi je pouzivat.

Hypotéza 3: Komfort vyZzivy se korekci vady zvysi.
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3. Metodika

3.1. Metodika prace
Vyzkumnacast prace byla zpracovana formou kvantitativnihekuynu. Data byla

ziskdna anonymnim dotaznikem, sestavenym na padkitmmaci ziskanych studiem
literatury @i vytvéreni teoretickécésti bakaléské prace a na zakkadvlastnich
zkuSenosti z praxe (2).

Dotaznik byl ufen rodéam, predevSim matkaméti s orofacialnim roz8pem,
hospitalizovanych ve Fakultni Thomaye&awemocnici v Praze.

Anonymni dotaznik obsahuje 28 otazek. 14 eaitazje uzavenych,
12 polootevenych a 2 otazky otéené, kde se mohli rogh volrg vyjadit. Dotaznik
je souasti gilohy 1.

Vyzkumné Séeni pro dely bakaléské prace probihalo 24&siai, od Fezna 2008
do krezna 2010.

3.2. Charakteristika sledovanych souhbr
O vyplreni dotazniku byli pozadani ragi c€ti s orofacialnim roz8pem v pfib¢hu

hospitalizace na novorozeneckém &ddi za @elem casné korekce rozgiové vady.
Celkem bylo osloveno 34 ragli. VSichni dotazniky vyplnili s ujighim, Ze jimi
zva'ejréna data budou zpracovana anonyna pouze pro dely bakaléské prace.

Dotazniky jsem davala i odebirala réitn osobg.
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4. Vysledky

Graf ¢.1: Vek Zeny v dobtehotenstvi (pepaiteno na %)

12% @ 20 - 25 let
m 26 - 30 let
031- 35 let
29% 0> 35 let

24%

Z celkového pétu 34 Zen (100%) nebyla Zadna v 8déhotenstvi mladsi 20 let. 12
Zen (35%) bylo ve &kovém rozmezi 20 - 25 let, 10 Zen (29%) v rozmézi 30 let, 8
Zen ( 24%) v rozmezi 31 - 35 let, pouze 4 Zeny (1B%o starSich nez 35 let.

Graf ¢. 2: Bylo thotenstvi planované?{gpaiteno na %)

26%

O ano

m ne

74%

Z celkového potu 34 Zen (100%) uvedlo 25 Zen (74%), Zbotenstvi pedem
planovaly. Z této skupiny galy dw Zeny po unilém oplodrni. 9 Zen (26%) uvedlo,
Ze jejich thotenstvi nebylo planované.
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Graf ¢.3: Cetnost ¢hotenstvi (pepaiteno na %)

15%0

= prvi
druhé
20% | dru
65%0 O treti a vice

Z celkového potu 34 Zen (100%) jich 22 (65%) uvedlo, Ze se u mednalo o prvni
porod, 7 Zen (20%) rodilo podruhé a u 5 Zen (159 treti ¢i v poradi dalSi porod.

Graf ¢.4: Kolik % orofacialnich rozgpi bylo diagnostikovanosed porodem a kolik po

porodu
18%0
@ pred porodem
m po porodu
82%

Z 34 Zen (100%) 6 (18%) uvedlo, Ze byl u jejiché¢wditdiagnostikovan orofacialni
rozSep behem thotenstvi, u 28 Zen (82%) byla z§i8& vrozena vyvojova vada ofdije
az po porodu. Mezi Zenami, které&lgndiagnostikovanou vadu v fiséhu €hotenstvi
byla jedna Zena po uitém oplodréni.
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Graf ¢. 5: Typ orofacialniho rozépu (pepaiitdno na %)

= rozStép rtu
18%0 m roz3tép rtu a

celisti
50%%6 O rozstép rtu a
29%0 patra

3% O rozstép rtu
cCelisti a patra

Z celkového p&tu 34 diti (100%) nélo 6 ckti (18%) samostatny roz§t rtu, 10 @ti
(29%) nElo rozSEp rtu s roz&pem ¢gelisti, ktery byl od nazri@nych zéez v celisti
az po roz&ipeni celisti. Pouze u 1 dite (3%) byl diagnostikovan roz§t rtu
v kombinaci s rozgpem patra. NejpeetrejSi skupinu 17 &i (50%) tvdil kompletni
rozSep rtu, celisti a patra. Samostatny rogstpatra neni uvaeh zangrng, jelikoz neni
piednttem primarni korekce vady v novorozeneckétkuw

Graf ¢. 6: Forma orofacialniho rozépu (p-epacitdno na %)

9% = levostranny

21°«¢
° 44%0 m pravostranny
O oboustranny

26%6 O kombinovany

Levostranny rozgp pati mezi nefastjsi, v tomto pipact byl diagnostikovan u 15t
(44%) z celkového pu 34 (100%). Pravostranny rogst mélo 9 ckti (26%),
oboustranny 7 &i (21%) a u 3 &i (9%) byla sotasré kombinace dvou forem:

1 x levostranny roz&p rtu a oboustranny rozZ§t patra

1 x pravostranny roz& rtu a oboustranny roz§t patra

1 x oboustranny roz& rtu a levostranny roz%i celisti
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Graf ¢. 7: DrivejSi vyskyt orofaciélniho rozgiu v rodire (prepaitano na %)

3%0 6%0

@ ano
m ne
O nevim

91%

Z 34 rodtu (100%) uvedlo 31 (91%), Ze se tato vyvojova vadgejich rodirg
nevyskytla, pouze 1 rotk (3%) si nejsou jisti vyskytem vady. 2 réeli(6%) popsalo
vyskyt této vady: 1 x u prvorozeného syna (r&zStu a patra) a 1 x u séshice (ze
strany matky).

Graf ¢. 8: Kolik procent Zen bylopd nebo v pibéhu tehotenstvi vystaveno negativnim

viiim

12%

41% O ano
m ne
0O nevim
47%

Z 34 Zen (100%) neuvedlo vyskyt teratogetiedpthotenstvingi v jeho prvni teting
16 Zen (47%), nadly 4 Zeny (12%). MoZnostigobeni teratogenu ukegnilo 14 Zen
(41%). 3 x byla uvedena bakterialni infekce, 2 rové infekce a bronchialni astma, 1 x
mononukledza, epilepsie + vaginalni vytoky, gé&staliabetes mellitus, antidepresiva,

jiné léky, koueni, rizikové zaréstnani.
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Graf ¢. 9: Kolik % Zen uzivaly kyselinu listovéiypripravky s jejim obsahem v

&hotenstvi

18%o0

38%0 = pravidelné
m nepravidelné
O ne

44%

NejpatetrgjSi skupinou z celkového pu 34 Zen (100%) uzivalaipravky s obsahem
kyseliny listové nepravide#y tzn. még nez 3 x tyda 15 Zen (44%). Pravidein
kyselinu listovou uzivalo 13 Zen (38%), zbylych @&nz(18%) neuzivalo zadné

vitaminoveé pipravky.

Graf ¢. 10: Prvni informace o orofacialnim ro2pu rodice slySeli od:

O lékare
m sestry

0O nékoho jiného

U této otazky mohli rode ozné&it vice odpo¥di. Cela skupina 34 rotli celkem
oznaila 42 odpo¥di. VSech 34 rodii bylo informovano Iék&em, 6 rodia obdrzelo
zérover informace i od zdravotni sestry, 2 réaliské pary uvedly jiné inforntai
prameny: 1 x se ro&k uz s touto vrozenou vyvojovou vadou setkali thewditte, 1 x

je informoval imo plasticky chirurg, ktery pozg dit¢ operoval.
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Graf ¢. 11: Zpisob ziskani informaci

@ rozhovrem
12 1 B pisemneée

O rozStépovwym
centrem

17 O publikace, PC

M jiné formy

Celkem bylo ozn&no 69 odpoddi, vSech 34 rodi ziskalo informace o onema#m
rozhovorem se zdravotnikem. Pisenylo informovano 17 rodii, literaturu a internet
vyuzilo 12 rodét. 5 roditt bezprostedre po narozeni dite obdrzelo kontakt

na konkrétni roz8pové centrum a 1 x &#i rodi¢e moznost shlédnout fotodokumentaci.

Graf ¢. 12: Rozurdi rodice s@lenym informacim?

21% 3%6

= ano
m castecné
0O ne

76%

Z celkového potu 34 rodéa (100%) jich 26 (76%) uvedlo, Ze &dnym informacim
porozunglo v plném rozsahu. 7 ro#li (21%) nElo dojem, Ze nerozumi UpginvSemu
a pouze 1 rode (3%) uvedli, Zze informacim neporozélma méli minimalni prostor

na @ipadné dotazy.
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Graf ¢. 13: Kolik % rodiu povazovalo ziskané informace za dagjiai?

9%

0 ano

| ne

91%0

Z 34 dotazovanych ro¢li (100%) povazuje fevazna wtSina 31 (91%) obdrzené
informace o onemoeni za dostatné. Pouze 3 rode (9%) si mysli, Zze nebyli
dostateén¢ informovani. 1 x uvedli, Ze & malo prostoru na dotazy, 2 xdmnejasnosti

Vv progndze onemoe¢ni.

Graf ¢. 14: Kolik % rodéu bylo informovano o komplikacich, souvisejicich s

orofacialnimi rozty?

21%

0 ano

| ne

79%

Z 34 rodtu (100%) jich 27 (79%) uvedlo, Ze znaji komplikakeeré se vazi k této
vyvojoveé vad obliceje. 7 rodit (21%) nebylo s touto skuteosti seznameno.
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Graf ¢. 15: Kolik % rodeu bylo informovano o vlivu vyvojové vady @bje na vyZivu
dite?

18%6

08 ano
|l Nne

82%0

28 rodtu (82%) z celkovéeho pou 34 (100%) milo informace o vlivu orofacialniho
rozS€pu na vyzivu jejich déte. 6 rodéa (18%) nebylo o této skutrosti informovano,
ve vSech fipadech se jednalo o novorozenceriktgyli piné kojeny uz ped prvni

operaci.

Graf ¢. 16: Kolik % rodiu bylo sezndmeno s pdokami usnadujici vyZivu dti s

orofacialnim rozgtem?

21%

O ano
| ne

79%

Z 34 rodEu (100%) &tSi cast 27 (79%) byla seznamena se specialnimitpkami
pro vyzZivu dti s orofacidlnim roz8pem. 7 rodit (21%) uvedlo, Ze informace

neobdrzeli, ve vSechiipadech se jednalo @&tilplné kojené jest pred operaci.
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Graf ¢. 17: Jaké specialni painky k vyziy déti s orofacialnim rozgpem rodie znaji

O Haberman

m anatomicka savicka
O stfikacka

O kadinka

B IZicka

O jiny zpUsob

| Zadné

34 rodttu uvedlo 63 odposdi. Habermanovu satku uveejnilo 22 rodét, anatomicky
prizptisobenou savku zna 19 rodii, 1Zicku ozn&ilo 9 rodiét, 3 rodite uvedli jako
pomicku k vyziw kadinku ¢i hrnicek, pouze 1 rodijmenoval stikacku. 5 rodéa
uvedlo, Ze neznaji Zadné specidlni foky k vyziv déti a 4 rodée jmenovali jiné

alternativni zsoby krmeni.

Graf ¢. 18: Kolik procent rodiiz bylo informovano o pouzivani péoek k vyzig?

15% O ano
12% 38%0 m vétsSinou ano
O vétsSinou ne
35% O ne

Z 34 rodta (100%) uvedlo 13 (38%) a 12 (35%) rédi ze ntli informace o tom, jak
specialni poraicky k vyzive spravig pouzivat. 4 rodie (12%) povazovalo své znalosti
za nedostatmé. 5 rodta (15%) nedélo, jak pomicky k vyziv spravie vyuzit.

Jednalo se vzdy o rag, které u svychdi tyto pormicky k vyZivé nepotebovali.
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Graf ¢. 19: Zpisoby edukace rodi v pouzivani potitek pro vyzivu

@ Ustné

W pisemné

O video, PC

O nazornd ukazka
W jin4 forma

O bezinformaci

34 rodit oznailo 65 odpowdi. Ustni edukace byla pouzita u 26 fdgipisemna u 11
rodi¢t, elektronika byla vyuZita 2 X, ndzorna ukazka poek u 14 x a 7 rodi
uvedlo, Ze informovani nebyli. V jinych forméach ammovanosti byl 4 x uveden nécvik

a 1 x gedchozi zkuSenost &mito ponmickami.

Graf ¢. 20: Kdo rodite edukoval v oblasti vyZivy novorozence s orofaftidroz&pem

O lékar
W zdravotni sestra
0O lakta¢ni poradce

O bez edukace

34 rodta uvedlo celkem 64 odpeédi, z toho edukace sestrou byla a®ra 31 rodii.
Léka informoval 16 rodit, laktani poradce 13 a 4 ragh si informace zjigvali sami.

3 x uvedli jako informani zdroj internet, 1 x vlastni zkuSenost.
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Graf ¢. 21: Kolik % rodiz povaZzuje dostupnost speciélnich goek k vyZig deti

s orofacialnim rozgpem za dostaujici?

30%
= ano
| ne
55% 0O nevim
15%0

Z celkového p&tu 34 rodéu je 10 (30%) peswdéeno o tom, Ze trh nabizi dostatek
specialnich poricek k vyziw déti s orofacialnim roz8pem. 5 rodia (15%) si mysli,
Ze poniicek je malo a nadpolasni wétSina 19 rodia (55%) o tom nefemyslelo nebo

newdélo.

Graf ¢. 22: Kolik % dti bylo na porodnim salefioZeno k prsu matky

9%

0 ano

50% m ne
41% O nevim

Polovina zen 17 (50%) z celkovéhoc¢pon 34 (100%) uvedlo, Ze jim dibylo piloZzeno
k prsu bezprogédre po porodu. 14 Zen (41%) uegnilo, Ze tomu tak nebylo a 3 Zeny
(9%) needeély, vSechnyiti mély porod vedeny cigakymiezem v celkové anestezii.
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23. Kolik % dti bylo ped prvni korekci vady/kladano k prsu?

0,
9% @ ano, Uspésné

18% 35%
@ ano, nelspésné
O ne

38% O ne z ddvodd matky

12 Zen (35%) z celkového §ta 34 (100%) uvedlo, Ze jejich dibylo alespa caste&ne
kojené jiz ged prvni korekci roz&pové vady. 13 Zen (38%) svédk prsu pikladalo,
ale kojeni nebylo efektivni. 6 Zen (18%) se své€ diti nepokouseloijkladat k prsu
a 3 zeny (9%) uvedly jinéugody, pra své dti nekojily. 2 x se u Zen jednalo o ztratu
laktace, 1 x byla laktace zastavena farmakologickdyedem k tomu, Ze Zend@yodns

chttla dat di¢ k adopci, pozéi si to rozmyslela.

Graf ¢. 24: Jakym zfisobem bylo détdokrmovano fed prvni korekci rozgbové vady

O sonda

I stfikacka

O bézna savicka

O anatomicka savicka

W Haberman

Na tuto otazku odpa@délo 30 rodet z celkového p&tu 34. Dokrmovani sikackou
uvedlo 19 rodid, 10 rodéa sveé di¢ dokrmovalo z lahve pomoci anatomicky tvarované
savicky, 2 rodte uvedli dokrmovani pomociébné sawiky a 9 rodét pouzivalo
Habermanovu satku. Pouze 4 &i byly v predoperanim obdobi sondovany.

Z celkového p&tu 34 dti nebyly dokrmovany 4.
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Graf ¢. 25: Cim bylo di# behem hospitalizace krmeno
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34 rodiu oznailo 53 odpowdi. 31 d@ti bylo krmeno viastnim matskym mlékem,
at’ uz formou kojeni nebo od#tanym mlékem podavanym néslédmym zpisobem.
9 ckti bylo krmeno cizim matekym mlékem od matek danky 13 d@ti bylo p‘evedeno

zcela neb@asté&n¢ na unglou vyZzivu.

Graf ¢. 26: U kolika % dti a jak byla ovlivéna vyZivacasnou korekci roz&pove vady

47% O ano

5305 | ne

Z 34 rodtu (100%) uvedlo 16 (47%), Zze si mysli, Ze primarperace nemia vliv
na zlepSeni stavu vyzivy u jejichétd Vice jak polovina 18 rodi (53%)
je preswdéeno, Ze operace pozitigrovlivnila vyzivu jejich dti. 12 rodéa uvedlo,
Ze si mysli, Ze jejich di I1épe @ijimaji stravu, 4 matky uvedly, Zgikladani k prsu je

lepSi a 2 Zeny mohly diky operaci s\wé dlespa ¢ast&né kojit.
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Graf ¢. 27: Zpisob vyzivy éi po operaci, ped propu&nim do domaci p@
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U celkového p&tu 34 dti bylo rodii uvedeno 43 zjpsohi vyzivy. 17 rodéa
uveejnilo, Ze je jejich dit pIné nebo alesppcéaste&ne kojené. Lahev sdinou sawikou
uvedlo 8 rodiu. 9 roditd uvedlo, Ze své ditkrmi pomoci anatomicky tvarovaneé

savicky. Stejny pdet rodtu uvedl Habermanovu sasiu.

Graf ¢. 28: Kolik % rodiz si mysli, Ze se zvySil komfort vyZivy u jejieti do casné

operaci orofacialniho rozgpu

18%0
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53%

O nevi

Vice jak polovina 18 (53%) z 34 radi (100%) uvedlo, Ze se komfort vyZivy u jejich
déti po operaci zvysil, 6 (18%) si nebylo jisto. 1@dka (29%) uvedlo, Ze si mysili,
Ze ¢asna operace orofacialniho r@pit nengla vliv na vyzivu jejich dti. Stav vyzivy

zustal stejny jako fed operaci.
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5. Diskuze

Dotazniky k vyzkumu bakakké prace na téma vyZzivaétd s orofacialnim
rozSeépem vyphovali rodice 34 dti hospitalizovanych ve Fakultni Thomayetov
nemocnici v Praze. ivodem hospitalizace byl&asna korekce rozfiové vady
v novorozeneckemeku. Vyzkum byl sousedin do obdobi 24 #siai, od kkezna 2008
do krezna 2010. V roce 2008 bylo s touto vrozenou vywamjo vadou oblieje
ve Fakultni Thomayer@nemocnici hospitalizovano 16til v roce 2009 to bylo 11
déti a v roce 2010, v prvnindtvrtleti 7 cti. Samotné p#y déti nic nevypovidaji
o stoupajicim nebo klesajicim vyskytu této vadyopulaci vzhledem k tomu, Ze spolu
s Fakultni Thomayerovou nemocnici tuto operaci zialbdké prazska Fakultni
nemocnice Motol a Fakultni nemocnice v 8rn

Dotaznik obsahuje 28 otazek, polovinufivetazky uzaiené, druhou polovinu
otdzky polooteiené a otektené. Kazda otézka byla graficky vyhodnocena. Otazky
kde rodée mohli uvéejnit vice odpowdi jsou uvadny v celkovych ciselnych
hodnotach, u ostatnich otazek byly hodndgpgtitany na procenta.

Graf¢. 1 vyhodnocuje &k Zeny v dob tehotenstvi. NejpéetrgjSi skupinou jsou
zeny ve ¥ku 20 - 30 let (64%), fiblizne 1/4 zen je ve &ku 31 - 35 let. Skupinu zen
nad 35 let tviilo pouze 12%. Timto vyzkumnym $ehim se nepotvrdila teorie
uvacgnad v mnoha publikaich zdrojich, Ze vySSi vyskyt orofacialnich répst
je zaznamendn u Zen rodicich po 35 roce Zivotal(ll,

Graf¢. 2 znazoiuje v procentech, zda byléhotenstvi rodii planovan&i nikoliv.
Ténet 3/4 rodet uvedli, Ze poeti ditte planovali. Vyzkumné Segni k této otazce
mohlo byt ovlivieno neobjektivni vyposdi rodict. Nekteri lidé si mohou myslet,
Ze pokladani takovych typotazek neni vhodné. Byldeba toto zjidini provést,
vzhledem k nasledujicim otdzkam, kdy jdou Zeny zimtany na to, zda bylyéhem
téhotenstvi vystaveny negativnim vim ¢i zda uzivaly vitaminové preparaty. Pokud
totiz své ¢hotenstvi planovaly, sty napiiklad moznost vyvarovat se Skodlivych wliv

v pacétku ghotenstvi, kdy u plodu éize vzniknout vyvojova vada obéje.
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Graf¢. 3 vyhodnocoval zda se u Zen jednalo o prvni, érdfeti ¢i vicetetné
tehotenstvi. Nadpoloehi wétSina Zen (65%) @kavala svého prvniho potomka. S tim
muze souviset | S&ni u otazky. 1, kdy ¥tSina Zen byla ved&kovém rozmezi 20 - 30
let, coZ potvrzuje poputai trend Ceské republiky, Ze stale vice Zen odklada své
téhotenstvi do pozilSiho wku nez tomu bylo nagklad pred 20 lety. Nastdcuje tomu
také fakt, Ze ve vyzkumném vzorku Zen se nenaBlana Zzena mladsi 20 let.

Graf¢. 4 se zabyval diagnostikovanim vrozené vyvojovéywvabliceje. V 82% byl
orofacialni roz&p u novorozence diagnostikovan az po porodu. Pagjivee tim Udaje
uvadné v odbornych publikacich, Ze fgwazna cast roz&povych vad
je diagnostikovana po porodu (6, 10, 21,).

Graf¢. 5 a 6 vyhodnocuje typy rozgh, které byly u dti diagnostikovany.
Polovinu tvdai kompletni roz&tp rtu, celisti a patra.Castji rozs&p postihuje levou
stranu oblkieje. Druhym nejastji se vyskytujicim roz&pem byl roz&p rtu acelisti,
dale nasledoval izolovany roZptrtu. Pouze v jednomiipadt byl zaznamenan roz§t
rtu a patra. Oboustranny rogstse objevil pblizné u 1/5 novorozenc Cilem této
otazky bylo vymezit skupiny rozgiovych vad ve vyzkumném vzorku. Lze totiz
piedpokladat, Zeim je defekt dutiny Ustni rozsahlejsi, titsi negativni vliv ma tato
vada na vyZivu déte (15).

Otazkas. 7 zji¥uje, zda jiz dive byla v rodig u ntkoho z rodta diagnostikovana
tato vrozena vyvojova vada.€igina dotazovanych ro#li (91%) uvedlo, Ze se jedna
setkaly. Jednou se orofacialni ragsbbjevil u segenice matky. Jednou byl orofacialni
rozSep diagnostikovan rodim u prvniho ditte. Jednalo se o chlapce s répsém rtu
a patra. Ze# byl dalsi vyskyt vrozené vyvojové vady afglie u ditte zjisgny
jiz béhem ghotenstvi. Ultrazvukové vydeni bylo ciled smiiovano k pipadnému
odhaleni orofacialniho roz§tu. Vzhledem k tomu, ZeétSina roz&povych vad
je diagnostikovana az po porodu, je zde prostaarky&leni, zda by bylo mozné zvysit
procento prenatatndiagnostikovanych vad. Vyvoj zdravotnické technilgzadrzitels
postupuje kupedu, a tak nabizi stale vice moznosti v prenatifigjnostice. Otazkou
zastava, zda lékadokazi dostaten¢ tento potencial vyuzit (10).
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Otazka. 8 zji¥uje, zda byla budouci maminka vystavetiadpghotenstvim nebo
v jeho prvni tetiné negativnim vlivim, které mohly ovlivnit vznik orofacialniho
rozSeépu. 59% Zen uvedlo, Ze nebyly vystaveny Zadnym thegen vlivim, a nebo
0 jejich pisobeni negdély. Témei polovina Zen (41%) uvedlcijaky faktor, ktery se na
vzniku roz&¢pové vady mohl podilet. N&stji Zeny zmiiovaly bakterialni a virové
infekce, dale chronicka onemaan vyzadujici trvalou medikamentoznichel. Jedna
Zena uvedla mozny negativni vliv svého povolaniy kiled €hotenstvim a v jeho
pocatku pracovala v chemické laboréatoPlanované ghotenstvi je prawipodobré
jedinou metodou jak eliminovat vyskyt rogdbvych vad. Proto by roée,
ale i adolescenti ¢hi byt vice edukovani o planovaném rdalstvi (22).

Graf¢. 9 vyhodnocuje v procentech uzivani kyseliny liste pfibéhu €hotenstvi.
Klinické studie dokazuji, ze uzivani kyseliny ligéo ped €hotenstvim a v jeho
priabéhu, snizuje vyskyt roz&povych vad u dée (13). Pravidelné uzivani kyseliny
listové uvedlo pouze 38% Zen. Také zde je stalkyvptostor pro edukaci budoucich
matek. Na tuto skut@ost by mnély byt predevSim upozaovany v prenatalnich
poradnach. Ve zdravotnické dokumentaci kazdé gyogiaké ambulance by &h byt
zdznam o tom, zda Zena byla edukovana v této qbladd @Fipravek s obsahem
kyseliny listové uziva, v jakém pam, pogipac davody pr@ kyselinu listovou
v pribéhu €hotenstvi odmita.

Otazky 10. - 16. byly zafteny na informovanost roli o orofacialnich roz8pech
a skuténostech, které bezprastire s touto vadou souvisi.

Redmétem otazky¢. 10 bylo zjiséni, kdo v paéateni fazi rodtam poskytl
informace o orofacialnich rozgtech. Otazka. 11 zji¥ovala, jakou formou byly tyto
informace roditm podany. 100% rodii uvedlo, Ze prvotni informaci o vrozené
vyvojové va@d u svého ditte obdrzeli od Iék@ na zaklad rozhovoru. Toto zjighi
je uspokojivé, ale zarovieotekdvané, protoZze v kompetencich i&kge poskytovat
rodictim informace o zdravotnim stavu, prognoze @dé Vice jak 1/5 rodit uvedla,
Ze obdrzeli zaroweinformace také od zdravotni sestry. 7% &ddinélo moznost svoji
situaci téndt hned konzultovat s rozftovym centrem, kde bylo po&d jejich dite

operované neborimo s plastickym chirurgem.
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Otazky¢. 12 a 13 byly zagteny na to, zda rote ziskanym informacim rozuihn
a zda je povazovali za dostaté. Vice jak 3/4 rodii uvedlo, Ze informacim
porozungli v celém rozsahu. Zbyla 1/4 radi méla pocit, Ze jejich informace nejsou
kompletni. Jako @vody nefasgji uvackli, Ze jim nebyla zcela jasna progn6za akgh
lécby, nebo Ze rli mélo prostoru na dotazy. Tato skupina tdédse na prvni pohled
muze zdat jako zanedbatelnda, ale opak je pravdou.icRothusi mit kompletni
informace o onemoeni svého ditte, prognéze a &b¢. Je teba informace podavat
srozumitelg, ve spravném sledu, za co nejvhgdich podminek a v dost&eem
¢asovém prostoru. Ragh maji mit moznost klast otazky. delta si od rodia vyZzadat
zpstnou vazbu, aby ten kdo edukujelnjistotu, Ze informace jsou vhimany v plném
rozsahu. Bed kazdou operaci podepisuji réglinformovany souhlas, kde uvadi, Ze jsou
s problematikou seznameni. Pokud tomu tak neni piesto souhlas podepisi, je chyba
jak na stra# rodicu, tak zdravotnického personalu.

Graf ¢. 14 v procentech vyhodnocuje, zda byli tmdinformovani o moznych
komplikacich souvisejicich s touto vyvojovou vadiuiiny astni. Tér& 80% uvedlo,
Ze informace obdrzeli. Zbyk&st informace netta, coz by se dalo povazovat ze strany
zdravotnického personalu za pochybenint@dinit to snad Ize jen tim, Ze informace
vétSinou neobdrzeli rode, jejichz di¢ mélo izolovany roz&tp rtu. V tomto pipac
vétSinou nema vrozena vada vliv na ostatni funkce.

Graf ¢. 15 vyhodnocuje v procentech podobnou otazku,akjer ale konkréth
smEfovana na mozny vliv vady na vyzivu &#. Tato otdzka byla podkladem
pro potvrzenii vyvraceni hypotézy. 1, Ze rodie znaji rizika vzniku poruchyipmu
potravy u @ti s orofacialnim roz8pem. Informovano bylo 82% ratli, zbylych 18%
uvedlo, Ze na tuto skuteost upozoréni nebyli. | v tomto pipact se jednalo o rode,
jejichz dit¢ bylo uz ged prvni korekci vady ugpné kojené. Proto Ize usoudit,
Ze upozatovani rodét na mozné komplikace by je mohlo psychicky negétivn
ovlivnit.

Otazkyc¢. 16 a 17 zjisovaly informovanost rodii o specialnich pofitkach
usnadujicich vyZivu dti s orofacialnim roz8pem. Z odpowdi Ize usoudit, Ze rote
maji informace o specialnich pdokach k vyzi¥ déti. Tato skuténost potvrdilacast
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hypotézy ¢. 2. S orofacialnimi roz&y méa nejvice rodii (65%) spojenou lahev
s Habermanovou sa¥iou, dalSi nejasgji zminovanou pomickou byla anatomicky
tvarovana savka. Takeé byly uvaghy pomicky k alternativnimu zjsobu krmeni, jako
napiklad speciala tvarované liiky, kadinky a dikatky se specidk upravenymi
néstavci.(viz. filoha 5)

Otazkyc.18 a 19 se zabyvaji tim, zda umi kadtyto poniicky k vyziv pouzivat,
jestli byli informovani o spravném pouziti a jakyzpaisobem informace ziskali. 73%
rodict si mysli, Ze maji dostatek informaci o tom, jakZiv§vé ponticky pouzivat.
Rodike, kt&i neumi pouZzivat tyto poicky, jsou ti, co je pro vyZzivu svychéd
nepotebuji. Nefastji byli rodi¢e informovani Ustni a pisemnou formou, dale naaorno
ukazkou konkrétnich poicek k vyziv nebo pomoci nacviku.

Graf¢. 20 informuje v absolutnich hodnotach o tom, keé@astji rodice v oblasti
vyzivy edukuje. Pevaznécast edukovanych rotl (91%) uvadi, Ze &Sinu informaci
ohledrg vyZivy svych a@ti obdrzeli od zdravotni sesttylaktatniho poradce. Totsislo
je uspokojivé a vypovida o tom, Ze sestry nactmd enuji vyZivé novorozent
velkou pozornost. Na jednotce intenzivni¢@éFakultni Thomayerovi nemocnice
pracuje piblizn¢ 1/3 ditskych sester, které absolvovaly kurz I|&kiko poradce.
Na intermedialni ¢asti oddleni je ®chto sester tédi polovina. Je nezbytné,
aby na novorozeneckych aflenich pracovaly &ské sestry, které maji zkuSenosti
S VyZivou novorozeng znaji izné techniky vyzivy, kojici polohy a zasady pro &&spe
kojeni. Jsou zrné, trglivé, ochotné matkam naslouchat a byt jim oporéedpvsim
v obdobi, kdy se vyziva die @iliS nedai. Zarover se od nich &ekavaji edukéni
schopnosti, vzhledem k tomu, Ze je edukgroces z velkéasti jejich pracovni napini
(18).

Graf¢. 21 se je&tvraci zgt k pomickam pro vyZivu &ti s orofacialnim rozgpem.
Zaznamendava nazory radj zda si mysli, Ze je na trhéchto poniicek dostatek. Vice
jak polovina rodiu (55%) nevi nebo o tom nigmyslelo. \&tSinou tyto pomcky
nevyuzivaji nebo jiz vhodnou pdicku k vyziw svého dite maji a o jiné
se nezajimaji. 15% rofli je preswdcéeno, Ze trh by & nabizet vice alternativ

pro vyzivu dti s orofacidlnim roz8pem. 30% rodii povazuje dostupné pditky
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za dostattné. Myslim si, ze firmy zabyvajici se produkéthto vyrobKi dostaténé
nevyuzivaji potencialu, ktery se jim nabizi. Trip@mickami je omezen ipvazri
na jednu zné&u vyrobki. Rodie tak nemaji velkou moznost volby, proto je jich
s produkty k vyzi¢ spokojenych jenifblizné 1/3 (3).

Otazkac¢. 22 zji%uje, kolik procent &t bylo bezprogedre po porodu filoZzeno
k prsu matky. Pouze polovina Zen uvadi, zéymeSt na operénim sale moznost mit
sve di¢ u prsu. lezité je u digte zahdjit kojeni do{ hodiny po porodu. Dochazi
k produkci oxytocinu, ktery ulevuje Z&rod bolesti a spousti hormon prolaktin, jenz
je nezbytny pro nastup laktace u zZeny. Zafiose upeiiuje citova vazba mezi matkou
a dittem. Prsa matky jsou uz oddadku schopné produkovat kolostrum, které obsahuje
rastové faktory, nenasycené mastné kyseliny, oligumady a mnoho dalSich Zivin.
Kolostrum je pedevSim bohaté na imunoaktivni latky, které u noxence zahajuji
obranyschopnost organismu (19). Zbyla polovinaetla, Zze nerdly dité prilozené
k prsu proto, Ze jim to nikdo neumozniléktly to nedovoloval zdravotni stav &t
nebo matky, najklad byl-li porod vedeny cigskymiezem v celkové anestezii. V této
skupire by se jist naSlo vice @lvoda, prat ditt nebylo v bezprogtdnim kontaktu
s matkou.Casto je vada diagnostikovana az po porodu. ®odiohou byt Sokovéni,
potrebuji ¢as informaci veebat a dané situaci séizpasobit. Nekdy se mohou dopustit
chyby zdravotnici, ki¢ aniz by to zkusili rovhou usoudi, Ze kojeni nebudozné.
V tuto chvili je teba si ugdomit, Ze pokud matka tuto moznoginpo neodmitne,
je tteba di¢ alespa prilozit matce na hrudnik. Cilem neni, aby se& @& kazdou cenu
piisalo k prsu, ale aby bylo s matkou v kontaktu. &éknje se tim produkce
matdgského mléka afpdevSim se navazuje citova vazba mezi matkouctentt ktera
je o to dilezitéjSi u handicapovanyched.

Podobnou problematiku jakorepichazejici otazka&eSi graf¢. 23. Redmétem
dotazovani bylo zjistit, kolik procentéd bylo pled prvni operaci Ugpre kojenych,
kolik jich bylo prikladano k prsu i fes to, Ze sani nebylo efektivni a koliéidnebylo
piikladano wibec. Uspsné kojenych bylo 35% &i, u dalSich 38% nebylo kojeni
uspesSné a byloieba di¢ dokrmovat jinym alternativnim Agobem. 27% &i nebylo
kojenych vibec, z tohoto ptiu u 9% byl problém na strammatky. Ve dvou fipadech
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nedoSlo k usgsnému spushi laktace. U jedné matky byla medikamentHzastavena
laktace hned v p@tku, vzhledem k tomu, Ze ¢hd dat své dé& k adopci. Pozgi
od tohoto zarfru upustila. Tato otazka spolu s nasledujicimi kaéz byla podkladem
pro hypotézw. 3, jejimz pedmétem bylo potvrditéi vyvratit, Ze se komfort vyzivy
korekci vady zvysil.

Graf¢é. 24 uvadi v aktualnich hodnotachagpby vyzivy, které byly vyuzivany
pii dokrmovani dti s orofacialnim roz8pem gred prvni operaci. Z celkovéhodto 34
rodict, pouze 4 uvedli, Ze jejich dinikdy nebylo ped operaci dokrmované. Zbylych
30 rodtt ozna&ilo celkem 44 odposdi. 19 dti bylo dokrmovano alternativnim
zpisobem, a to #kackou pres prst vloZzeny do Ust ifoha ¢. 7). Pomoci gastrické
sondy byly Zivené pouze 4¢til 21 rodita uvedlo, Ze jejich &i byly dokrmovany
z kojenecké lahve. Z tohoto §a byla nefasgji pouzita anatomicky tvarovana séka,
nasledovala Habermanova a zbyl& dkti byly krmené z Bznych sawiek. Bylo by
vhodné, aby &sSi procento é&i bylo pgred prvni korekci vady dokrmovano alternativnim
zpisobem. Neni totiz vylaiené, Ze by &i, u kterych nebylo sani z prsugal operaci
aspsné, nemohly byt po primarni korekci vady &8g kojené. Sani z lahve
je mechanicky odliSné od sani z prsii, kterém se zapojuji jiné svalové skupiny.
PredevSim dti s defektem dutiny Ustni petouji, aby tyto svaly byly vho@mamahany,
coZz nasledd usnaduje rekonstrukni operace. Je fdba dtské sestry
na novorozeneckych odeénich informovat o alternativnich agobech vyZivy,
vys\wétlit jim jejich vyhody a natit personal i matky poiitky spravig pouzivat.

Otazkou¢. 25 bylo zjifovano, kolik dti bylo krmenych matskym mlékem
od vlastni matky, kolik &i dostavalo cizi matské mléko od matek darkya kolik dsti
bylo krmenych urdle vyralEnym milékem. 31 Zen své&td bud’ kojilo, nebo krmilo
odstikanym matéeskym mlékem. 9 Zen uvedlo, Zé¢ephodr k vyzZivé svych dti
pouzivaly matiské mléko od matek darkya 13 jich krmilo své &i at’ uz plré nebo
casténe unele vyrakenymi mléky. Z celkového pidu 34 Zen uvedlo 16 Zen (47%),
Ze jejich dti byly vyhradré krmeny vlastnim matekym mlékem. 7 Zen (21%) uvedlo
kombinaci vlastniho matského miéka s mlékem od matek ddrky ml&né banky.
5 Zen (15%) uvjnilo kombinaci viastniho matekého mléka s uéiou vyzivou. D&
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matky (6%) vyuzily kombinaci jak vlastniho m#kého mléka s usou vyzivou,
tak na pechodnou dobu i cizi maské mléko. Zbylé Zenyipchodi krmily cizim
matdgskym mlékem, ale postupmplné unglou vyzivu. Z otazky vyplynulo, Ze 91% Zen
plné nebo casténe Zivily své dit vlastnim matiskym mlékem. Toto ¢islo
je ve vysledném po#nu vyborné, pihlédneme-li k tomu, Ze u dvou Zen nedoSlo
od paéatku k spu&ni laktace a jedna Zenadlka z osobnich @lvodi medikamentozh
laktaci pozastavenou. Vlastni miaeé mléko je pro ditnejvhodijSi. Svym sloZenim
a mnozstvim seifpusobuje patbam digte, je snadno stravitelné, chraniédjied
infekénimi nemocemi, sniZuje riziko pogdiho vyskytu cukrovky, alergii a obezity.
Kojenim Zena fedchazi nafiklad osteoporéze v pogdim wku, nadorovym
onemocgnim prsu a vajniki. Vyhodou kojeni¢i odstikavani mateského miéka
je také ekonomickad nendmost vyzivy ditte (18). Z tohoto S&tni lze odvodit,
Ze matky jsou informovany o vyhodach kojemivyzivé dittte matéskym mlékem.
K tomuto vybornému vysledku jitz nemaléc¢asti pomohla propagacefimzené
vyZivy, ktera je pedevsim v poslednim desetileti intenzivni.

Graf¢. 26 zobrazuje v procentech Uvahu tddizda si mysli, Z&asna korekce
rozSeépové vady v novorozeneckémékw ovlivnila zpisob vyZivy jejich ditte.
NadpolovEni wtSina (53%) uvadi, Ze operace ovlivnila vyZivu ghjickti. 12 rodéa
je preswdceno o tom, Ze jejichdd 1épe piji, 4 Zeny uvagii, Ze @ikladani k prsu bylo
naslede pro di¢ jednodussSi. D¥ déti, které red operaci nebyly uggne prikladany
k prsu mohly byt po operaci alesp&asté&né kojené.

Na vyzivu po operaci navazuje nasledujicizkaac. 27, ktera zjiBuje jakym
zpasobem byly dti krmené po prvni korekci rozgtové vady. 17 rodi uvedlo kojeni,
9 rodict krmilo své @ti pomoci Habermanovi sasky, 9 rodtt pouzivalo anatomicky
tvarovanou savku a 8 jich uvedlo, Ze k vyziwpouzivali kojeneckou lahev se sgiou
béznych rozmdra. SirS8im rozpracovanim odpéi vyplynulo Ze 14 &i bylo plns
kojenych, u 5 &i byla pouzita kombinace kojeni &4mé kojenecké sasky. Zbytek
déti bylo krmenych z kojenecké lahve, z tohod® dyZadovalo Habermanovu séku.

Posledni otadzk&. 28 se ptala rodii, zda si mysli, Ze se komfort vyziviasnou
korekci vady zvysil. 53% rotii je preswdceno, Zze ano. 18% radli si neni jisto a 29%
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jich je preswdceno, ze operace neéfa Zadny vliv na komfort vyZivy jejichati. Pokud
se rodte rozhodnou pro primarni korekci rogsvve vady oblieje, podstoupi jejich
dit¢ tuto operaci népstji do jednoho tydne od porodu. V této prvni fazicdazi

k odstragni rozS&pu rtu a k Upra¥ polohy nosu. Roz&py celisti a patra se&eSi
az v pozdjSim wku. Tato otazka bylaipdmétem posledni hypotézy. 3. Dosazené
vysledky potvrzuji tuto hypotézu. Komfort vyZivy gasnou operaci u novorozénc
zvysil. Fred primarni korekci vady byly pinkojené 4 dti. Po operaci se tento et
zvySil na 14. To znamena Ze @&Spost kojeni je 3,5 x vySSi po operaci nez v obdobi
pied ni. 100% vSak nelze Gsmost pikladat pouze operaci, vzhledem k tomu,
Ze rekteré dti pred operaci nebyly pékojené nafiklad z divodi nedostaténé laktace

u matky, nikoliv pro to, Ze by toho nebyly schopdé&ohoto pétu 14 dti bylo 5 dti

s jednostrannym rozgiem rtu, 1 di#t s oboustrannym rozgiem rtu a 8 é&li

s jednostrannym roz§iem rtu acelisti. Z ¢ast&éné kojenych dti bylo jedno

s oboustrannym roz§iem rtu acelisti, jedno s oboustrannym kompletnim répgm
rtu, celisti a patra a jedno s jednostrannym kompletndastpem. Zng¢na nenastala
pouze v pouziti Habermanovi séky, kdy ji stejny poet Zen pouZzivaloipd operaci
jako po operaci. Vysitlit by se to mohlo tim, Ze u této skupingtidnen€la operace
vliv na vyzivu. Vzhledem k tomu, Ze matkyein se sauikou v predoperanim obdobi
dobré zkuSenosti, pouzivaly ji i nadale.

Hypotéza 1: Rode znaji rizika vzniku poruchyifjmu potravy u dti s orofacialnim
rozSeépem se potvrdila. V otdzce tykajici se informovanosdica o pravépodobném
vlivu rozS€pové vady oblieje na vyZivu ditte, odpo¥délo 82% rodén kladre.
Zbylych 18% rodit informace neobdrzelo. Jednalo se o ¢edijejichz dti i pies
vrozeny handicap nefly potize s vyzivou. Zdravotnickym personalem byédo
skut&nost vyhodnocena tak, Ze je zhyté rodée pipadnymi informacemi
upozonujicimi na neexistujici komplikace zbyte stresovat.

Hypotéza 2: Rod¢ maji informace o specialnich pookach k vyzie deti
S rozSE¢pem rtuci patra a umi je pouzivat se potvrdila. 79% ¢&aduvedlo, Ze jsou
sezndmeni s pomckami k vyziw. Nefastji uvadkli Habermanovu savku,
anatomicky tvarovanou saku, IZicku ke krmeni novorozeihca kojend, kadinku

47



¢i hrnicek a stikacku. 73% rodia meli znalosti o tom, jak tyto poitky pouzivat. 12%
rodict si neni jistych, zda by paioky pouzili zcela spravn O pomiickach k vyzi¥
déti s orofacialnim roz8pem byli rodée nefastji informovani od zdravotnického
personalu Ustni a pisemnou formou nebo nazornozkakdponicek (78%). V oblasti
poradce (69%). Tento vysledek se jevi na prvni gubhjhko idedlni. festo jsem
pieswdéena o tom, Ze by totéislo melo byt vyssi, vzhledem k tomu, Ze eduka
¢innost v oblasti vyZivy je v kompetenci zdravotagsy. Od Iékee informace obdrzelo
25% rodeu.

Hypotéza 3: Komfort vyZivy se korekci vadyyZivse potvrdila. fd prvni operaci
byly pln¢ kojené 4 dti. Po operaci se get plre kojenych dti zvySil na 14. Neni
prokazatelné, Ze tato skatest fimo souvisi s operaci. Vzhledem k tomu, Ze k operac
dochéazi kratce po porodu, nemusi byt u matek jeztvinuta laktace, proto mohou byt
jejich cti dokrmované. SpiSe neZz na kojenélanoperace vliv na celkovyifem
potravy u &chto dti. Velké procento rodir uvadi, je jejich dit po operaci lépe pije

a krmeni je jednodussi.

48



6. Zawr

Orofacialni rozgp je nefasgji se vyskytujici vrozena vyvojova vada daigje
u dsti. V Ceské republice se v jméru na 1000 Zi¥ narozenych &i narodi 1,86
novorozend s timto handicapem. Orofacialni ragst se v populaci objevuji viznych
stupnich rozsahu, od forem naZeaych ¢i Uplnych az po formy jednostranné
¢i oboustranné. Dle typu roZldjeme orofacialni roz&py na izolované, kam pat
rozSep rtu, pogipadt s rozS&¢pemcelisti, nebo je defektem postizeno pouze patro, bez
rozSepu rtu acelisti. DalsSim typem jsou roz§ty kompletni, kdy defektem jsou
postizeny vSechny atvary. Kompletni ragstrtu, celisti i patra tvéi nadpolovéni
vétSinu  vSech orofacialnich roZpi. Prevazna cast roz&tpa dutiny dstni
je diagnostikovana po porodu. V sasné dob existuje vCeské republice dkolik
moznosti, jak tuto vrozenou vyvojovou vaddiléTrendem poslednichep let je prvni
korekci roz&pové vady uskutmit do jednoho tydne od narozeni. V organismu
v té dolg pretrvava zvySena hladina kyseliny hyaluronové, ktex@ pozitivni vliv
na hojeni tkani. Opetai rana se nasledrspiSe nez jizvou hoji tkévou regeneraci.
Vysledkem je vyborny furdni a kosmeticky efekt, ktery pozitigrovliviiuje psychiku
rodici a pozdji i samotného déte.

Cilem bakai&ke prace bylo zji8hi zpisobu vyzivy dti s orofacialnim roz8pem,
piedevsim v novorozeneckémikw. Kolik déti je kojenych, pofipact jake jiné
techniky krmeni jsou vyuzZivany. Jsou-li rdelittchto dti informovani o speciélnich
pomickach k vyzi¢ a zda je umi pouzivat. Poslednim cilem bylo pcaovrzpmisobu
vyZivy téchto dti pred primarni korekci vady a po operaci. &nto cilim byly
stanovenyit hypotézy, které se poti na zaklad vyzkumu potvrdit.

Hypotéza 1 - Ro&e znaji rizika vzniku poruchy iffpmu potravy u dti
s orofacidlnim roz8pem byla potvrzena. Velké procento ragdiuvedlo, Ze byli
informovani o vlivu této vyvojové vady na vyzivutéie a uédomuji si rizika s tim

spojena.
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Hypotéza 2 - Ro&e maji informace o specialnich pockdch k vyzié deti
S rozS¢pem rtuci patra a umi je pouZzivat byla potvrzena. Z otéaekiovanych k této
hypotéze vyplynulo, Ze rotk jsou dobe informovani o porickach k vyzié, které
mohou v pipadt komplikaci usnadnit ffijem stravy u jejich &i. Prevazna ¥tSina
rodict umi s ¢Emito ponickami spravia zachazet.

Hypotéza 3 - Komfort vyzivy se korekci vadg&i byla potvrzena. Z vyzkumného
Seteni vyplynulo, Ze operace u zadnéhoctditnevedla ke zhorSeni stavu vyZivy.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze &i, které byly ged operaci usgsre prikladany, byly kojené
i po operaci. Matky vSak uvaly, Ze je kojeni po operaci efekti¥jgi a snaze se dit
k prsu giklada. Také Zeny, které svétdnekojily, ale krmily jinym zgisobem uvadly,
Ze je @tmi prijem potravy Iépe tolerovan a jejich krmeni jedn&&iu

Vzhledem k tomu, Ze pracuji na ¢tihi, kde se uskutéuji operace orofacialnich
rozSepia kratce po porodu, mam moznost sledovat tyii pfed operaci a po operaci.
Z mého pohledu si myslim, Ze by bylo idealni, kdy@eyprocento diagnostikovanych
vyvojovych vad v prenatalnim obdobi zvySilo oprdtagnostice po porodu. Raei
by meli vice ¢asu se na tuto skuigost gipravit a zvazit zpsoby l€by. Nemuseli
by se rozhodovat ¥asové tisni. Pokud by zvolilidéu v novorozeneckémsku, mohla
by Zena rodit imo v jedné zeit nemocnic, které tuto metodu v $asnosti nabizeji.
Nedochazelo by tim k odléani matky od dée rekolik hodin po porodu. Ne vzdy
je totiz mozné transportovat do ragstvého centra matku zarave dittem. Také pro
novorozence neni transport v kratkém obdobi po dwormedlni. Odloteni ditte
od matky je pro Zenu stresujici, cohiza napiklad zpisobit ztratu laktace. Také dit
je odlowenim stresovano a neni mu umédimo, aby bylo gikladano k prsu.

Na zaklad svych zkuSenosti mohu primarni operaci orofadmémozS¢pu kratce
po porodu roditim jen doportit. Vysledny funkni a kosmeticky efekt je vyborny.
Za posledni 4 roky, co se tato operace na mém yiidcaskuténuje jsem se setkala
pouze s minimem komplikaci, které&tsinou nastaly v kratkém obdobi po operaci.
Nikdy vSak tyto poopetai komplikace v pozgSim obdobi nerly vliv na vysledek
operace.
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Operace pozitivh ovliviiuje vyzivu diti s orofacialnim roz8pem. Myslim si,
Ze by v3ak kojenychéti mohlo byt po operaci vic€asto se setkavam s tim, Ze matky
po operaci nechji své diti prikladat k prsu. Nejasgji jako davod uvadji, Ze se boji,
aby ditti n¢jak neublizily nebo neposkodily operovany ret. Rbkdit nefikladaly
k prsu v pedoperanim obdobi, nechji ho wtSinou gikladat ani po operaci. Tvrdi,
Ze si jiz na jiny zfisob vyzivy zvykly, Ze jsou rady, Ze jejich &idokre pije a prospiva
na vaze. Myslim si, Zze zde je chyhagevsSim na stransester, které matku dostéte
needukuji o vyhodéach kojeni a kewji dostatel¢asu tomuto zjsobu vyzivy. A tak mi
nezbyva nic jiného nez apelovat na zdravotni seabyy se dostate¢ vénovaly kojeni
a byly jeho propagéatorkami. Zaravge mym velkym panim, aby ve zdravotnictvi vzdy
byl dostatek milych, empatickych a bystrych sestezré budou mit takove pracovni
podminky, aby mohly svoji praci vykonavat co negep

Rednmetem bakal#ské prace byloiblizit odborné i laické vi@jnosti problematikou
orofacialnich roz&pi. Popsany jsou n&sgjSi negativni vlivy této vady na jedince
v jednotlivych vyvojovych obdobich. V novorozeneckéa kojeneckém d&ku
rozSe€pove vady oblieje nejvice zasahuji do oblasti vyzivy. Bakska prace
seznamujetten&e s nejastjSimi problémy, s kterymi se lzeripvyzZiveé déti setkat,
popisuje jejich mozn#esSeni a zaroweinformuje o nejnovjSich metodach v e.
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Piiloha ¢. 1: Dotaznik pro rodi¢e ditéte s orofacialnim rozSépem

Vazeni rodie,

jmenuji se Pavla Vintrova a jsem studentkoro&iku Zdravot® socialni fakulty
Jihaseské univerzity Weskych Budjovicich, obor vieobecna sestra.

Dovoluji si Vas pozadat o vyptni anonymniho dotazniku, jehoz vysledky budou
slouzit pouze prodely zpracovani bakaigké prace na téma: "Vyzivatds
orofacialnim roz&pem".

Prosim Vas, aby jste vybrané odgmtivoznaili, poptipact doplnili viastnimi slovy.
Dotaznik obsahuje 28 otazek. Otazky kde je mozoétasice spravnych odp@di
nebo Zadnou jsou v Uvodu ozeaé.

Redem dkuji za Vasi ochotu &as, ktery ¥nujete vyphovani dotazniku.

Pavla Vintrov4, DiS.
pavla.23@seznam.cz

1. Vék Zeny v dol& téhotenstvi:
a) mér nez 20 let

b) 20 - 25 let

c) 26 - 30 let

d) 31 - 35 let

e) vice nez 35 let

2. Bylo €hotenstvi planované?
a) ano
b) ne

3. Téhotenstvi bylo pdetné:
a) prvni

b) druhé

c) treti a vice

4. Orofacialni rozs€p byl u vaseho diéte diagnostikovan:
a) pred porodem
b) po porodu

5. Jaky typ orofacialniho rozS€pu byl u vaseho diéte diagnostikovan?

a) rozsSEp rtu

b) rozsep rtu acelisti

C) rozStp rtu a patra

d) rozSep rtu, celisti a patra

€) JINY tYP, NAPISLE JAKY ...eiiiiiieee et e e



6. Jaké forma orofacialniho rozS€pu byla diagnostikovana?
a) levostranny

b) pravostranny

c) oboustranny

d) kombinovany

7. Vyskytla se jiz dfive ve vaSi rodii tato vyvojova vada oblteje?

a) ano, NAPISTE U KONO........ccoiiiiiieee e e e e e ee e e e e e
b) ne

C) nevim

8. Byla Zena ffed €hotenstvim a v jeho prvni Fetiné vystavena ijakym

negativnim vlivim? (pt.virovaci bakterialni infekce, Zéni - nap. rtg, kodeni,
alkohol, uzivani lék, stres aj...)

a) aNO, ProSimM UMBE JAKE..........uiiiiiiiii i ettt e e e e e e e e e e e e aaaaaeas
b) ne

Cc) nevim

9. UzZivala Zena véhotenstvi kyselinu listovou nebo vitaminové fipravky s jejim
obsahem?

a) ano, pravidek

b) ano, nepravidetn(mére jak 3x tydr€)

C) ne

10. Prvni informace o orofacialnich roz&pech jste ziskali od:

(Ize ozn&it vice odpo¥di)

a) lékae

b) zdravotni sestry

C) NREKOhO JINENO, ProSim UMBEE...........ouiiiiiiiiiiiiiiiiicceee e
d) nebyli jsme informovani

11. Jakym zpisobem jste byli informovani?(Ize oznéit vice odpo¥di)

a) rozhovorem s lékam¢i zdravotni sestrou

b) pisemg (nag. informani letak)

c) odkazem na specializované pracayigivel’te prosim jake...........cccccvvvveeereiieeeenenn.
d) odkazem na literatugti internetovy zdroj

e) Jiné formy, UVE'te ProSim JAKE........cccuviiiiiiiiiiiiiiiie et
d) informace jsme si shélnsami, uvelte prosim Kde............ccccoeeeiiiiiiieeiiieniiicen,

12. Rozuntli jste sdélenym informacim?

a) ano, zcela

b) ano, ale jedast&ne

C) Ne, uve'te prosSimEemu JSte NEIOZUBN...........cccecuveiriiiiiieieeeeeeeeeeee e s e eeeeeeaeaeens
d) nebyli jsme informovani



13. Povazovali jste ziskané informace za dostéte? (vypliujte jen v gipads, Ze jste
byli informovani zdravotniky)

a) ano

b) ne, uve’te Prosim CO jSte POSIIAA@NI............... . s e e e e e e e e e e e e e e e eeeereee e

14. Byli jste informovani o moznych komplikacich savisejicich s touto vyvojovou
vadou?

a) ano

b) ne

15. Byli jste seznameni s pravépodobnym negativnim vlivem této vady na vyzivu
vaseho diéte?

a) ano

b) ne

16. Byli jste seznameni s poiitkami a technikami krmeni usnadiujici vyzivu déti
s orofaciélnim rozS€épem?

a) ano

b) ne

17. Jakeé specialni pomacky k vyZivé déti s orofacialnim rozS€pem znéate?
Prosim uvéte:

18. Méli jste dostatek informaci o tom, jak tyto pomicky pouZivat?
a) ano

b) vétSinou ano

c) wtSinou ne

d) ne

19. Jakym zpisobem vam tyto informace byly podany?¥lze oznéit vice odpo¥di)

a) ustrk

b) pisemnou formou (manualy, obrazky)

c) video, PC, internet

d) nazornou ukazkou paroek

€) jinou formou, UVELE ProSim JAKOU...........uuuuurruiiiiieee e e eemmmmisee e e e e e e e e e e e e e e eeeeeeerannns
f) informace jsme neobdrzeli



20. Kdo vam informace v oblasti vyZivy poskytnul{lze oznait vice odpo¥di)

a) léka

b) zdravotni sestra

c) laktani poradce

d) NEKAO JiINY, ProSIM UVEBTE........uiiiiii e e e e e e e e e eeaes
e) informace jsem si zfidvali sami, uvd'te prosim Kde.............cccccocviiiiiiiiieiiniieeeenn.

21. Je dle vaSeho nazoru na trhu dostateé mnoZzstvi ponicek pro vyZzivu déti s
orofacialnim rozStépem?

a) ano

b) ne

Cc) nevim

22. Bylo vaSe di#& na porodnim sale po porodu pilozené k prsu?
a) ano

b) ne

c) nevim ( p. porod ciseskymiezem )

23. Bylo vaSe di pred prvni operaci rozS€pové vady grikladano k prsu?

a) ano, kojeni bylo uggné

b) ano, ale sani nebylo efektivni, bylo nutné ditkrmovat jinym zpsobem

c) ne, di¢ nebylo gikladano k prsu

d) ne, matka nec#ia nebo nemohla kojit, udée prosim dvod...............cceeeriiiiiiiiiiinnnnns

24. Jakym zpisobem bylo vaSe dé&pited prvni operaci dokrmovano?
(vypliujte pouze v fipact dokrmovani ditte)

a) sondou do Zaludku

b) stikackou

c) kadinkou

d) 1zickou

e) kojeneckou lahvi s¢hnou sawikou

f) kojeneckou lahvi se speciélnpravenou savkou

g) Habermanovou saskou

h) jinym zpisobem, prosim uwdée

25. VaSe di€ bylo krmené: (Ize oznéit vice odpo¥di)

a) vlastnim mateskym mlékem

b) cizim matéskym mlékem (z mkné banky od matek darky
c) umglou vyzivou

26. Ovlivnila ¢éasn& operace v novorozeneckéngku zpisob vyzivy u vaseho
ditéte?

Q) N0, UVELE PrOSIM JAK.....ciiiiiieiieiiiiiiiii ettt e e e e e e e e e e e e e e e e s e s s s nnrnnneeeeeeas
b) ne



27. Jakym zpisobem bylo vaSe dé&krmené po prvni operaci?

28. Mysilite si, Ze se komfort vyZivgasnou korekci vady v novorozeneckémeéku
Zvysil?

a) ano

b) nejsme si jisti

C) ne



Priloha ¢. 2: Dutina ustni - fyziologicky stav

W&kke patro

Kréni mandle

Zdroj: http://www.revolutionhealth.com/articles/maal-and-cleft-palate/zm2249
vlastni Uprava textu



Priloha €. 3: Rozdleni orofacialnich rozS€pa

Rozitép patra

Jednostranny roz&tép riu a patra

Oboustranny roz&tep riu a patra

Zdroj: http://www.fashion-res.com/difference-betwedeft-lip-and-cleft-palate

vlastni Uprava textu




Priloha €. 4: RozSgp patra

Rozstép mékkého patra Rozé&tép tvrdého a
meékkého patra

Tvrde patro

li&kke patro

Rozitep

Zdroj: http://www.revolutionhealth.com/articles/maal-and-cleft-palate/zm2249
vlastni Uprava textu



Priloha¢. 5: Specialni poniicky k vyzivé déti

-,

Hatmanova savka

SoftCup - s&a ve tvaru laiky

BabyCukadinka na krmeni

FingerTFipastavec naigkacku

Zdroj: http://www.medela.cz/produkty/specialni-pothy-pro-alternativni-zpusob-
vyzivy.php



Priloha €. 6: Endotrachealni kanyla a nostrily pro novorozege s orofacialnim
rozépem

Endotrachealni kanyla pro novorozence s orofaciédhozStpem

Nostrily - nosni dlahy pro novorozence s orofadialnozS&pem

Zdroj: Vlastni fotodokumentace



Priloha €. 7: Fotografie

Obr.¢. 1: Levostranny roz&p rtu acelisti

Obr.¢. 2: Alternativni zfisob krmeni



Obr.¢. 3: Novorozenec s levostrannym r@p&m rtu aelisti 3 h po operaci

Obr.¢. 4: Obdoblésné-‘pfed planovanou extubaci, 10 h po operaci



Obr.¢. 5: Novorozenec s Ievbstrannym r@&p&m rtu aelisti 24 h po operaci

¥

Obr.¢. 6: Novorozenec s levostrannym r@p&m rtu 3. den po operaci

Zdroj: Vlastni fotodokumentace finend s laskavym svolenim régliditéte.






