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Abstrakt

Tématem bakalaiské prace je ,,Zdravotn¢ socialni problematika u déti s rozstépovou
vadou®“. Rozstép je vyvojova vadaapatii mezi vrozend telesnd postiZeni.
Dnes rozeznavame viditelny rozstép rtu, patra, jednostranny a oboustranny rozstép rtu,
Celisti a patra. Cilem prace je zjistit komplikace, které ovliviuji kvalitu zivota téchto
déti a jejich rodin.

Prace mé teoretickou a vyzkumnou c¢ast. Teoretickd Cast se zabyva vyskytem,
pri¢inami, multidisciplinarni 1é¢bou rozstépt,, dale zdravotnimi a psychosocialnimi
komplikacemi orofacialniho rozstépu, ovliviiujici kvalitu zivota samotnych déti.
Ve vyzkumné ¢asti byla pouzita kvalitativni metoda sbéru dat a to technikou dotazniku
PedsQL 4.0 - obecna kvalita zivota a strukturovanym rozhovorem s rodi¢i a détmi do 15
let. Vyzkumného Setfeni se zuCastnily rodi¢e adéti vedené v ordinaci pana Dr.
Borského a pani Dr. Vokurkové. Dotaznik PedsQL 4.0 byl podan 19 rodindm, z nichz
odpovédéli vSichni respondenti. Je rozdélen dle véku: 2-4 roky, 5-7 let, 8-12 let a 13-18
let. Nejmladsimu byly dva roky a nejstar$imu Sestnact let. Dotaznik obsahuje 23 otazek
rozdélené do 4 kategorii Cinnosti: té€lesné, psychické, socialni a Skolni. Strukturovany
rozhovor byl proveden u 15 rodin s détmi do 15 let. Rozhovor obsahoval 19 otazek
zamétenych na biologickou, psychologickou a socialni problematiku ovlivnénou
roz§tépovou vadou obliceje.

Prvnim cilem je zjistit informovanost rodi¢t 0 zdravotni a psychosocidlni péci
0 déti s roz§tépem. Druhym cilem je zjistit informace ze zkuSenosti rodi¢u z oblasti
poskytovani péce a zjistit mozné komplikace pii psychosomatickém vyvoji ditéte
a zpusob jeho piijeti do spolecnosti.

Prace by m¢éla zajistit vétsi informovanost 0 rozstépové vadé na vefejnosti a byt
k dispozici tém, ktefi 0 tyto déti pecuji a pfichazi s nimi jakymkoli zpisobem do styku.

Dale by méla poskytovat pomocné rady nebo vysvétleni uvedenych problematik.



Abstract

This baccalaureate dissertation is titled ‘The medical and social issues facing
children with a cleft defect’. A cleft is a developmental deficiency and is regarded as
a congenital deformity. Nowadays we distinguish a visible cleft lip, palate, unilateral
and bilateral cleft lip, jaw and palate. The aim of this piece of work was to ascertain the
complications which affect the quality of life of these children and their families. Its
secondary aim was to determine whether these complications have an influence on the
psychosomatic development of the child.

The dissertation has a theoretical and a research part. The theoretical part deals with
the occurrence, causes, cross-discipline cleft therapy and furthermore with the medical
and psychosocial complications of an orofacial cleft, which have an effect on the quality
of life of the children affected. The theoretical part saw the use of qualitative methods
of gathering data by means of the PedsQL 4.0 ‘General quality of life’ questionnaire
and structured interviews with families and children up to the age of 15. The
participants in the research study were patients of Dr Borsky’s and Dr Vokurkova’s
surgeries along with their parents. The PedsQL 4.0 questionnaire was presented to 19
families, all of whom responded. It was divided into subgroups according to age: 2 to 4
years, 5 to 7 years, 8 to 12 years and 13 to 18 years. The youngest participant was 2
years of age while the oldest was 15 years old. The questionnaire contained 23
questions divided into 4 activity categories: physical, mental, social and educational.
A structured interview was conducted with 15 families with children up to the age of
15. The interview consisted of 19 questions aimed at the biological, psychological and
social issues facing children suffering from a cleft deformity.

The first aim was to assess parents’ awareness of the medical and psychosocial care
that children with acleft require. The second aim was to obtain information from
parents who speak from experience regarding the provision of such care and to establish
what possible complications may arise in the psychosomatic development of a child and
its accession into society.

The dissertation was meant to ensure greater awareness of cleft deformities among

the general public and to be available to those who care for children affected by this



condition or come into contact with them in any way. Furthermore, it should provide

helpful advice or explanation regarding the issues mentioned.
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Seznam pouzitych zkratek

OFR — orofacialni rozstép — rozStépova vada obliceje

QOL - Quiality of Live — kvalita zivota

HRQoL — Health Related Quality of Live- kvalita zivota podminéna zdravim
WHO — World Health Organization — Svétova zdravotnicka organizace
MKN — mezinarodni klasifikace nemoci

ORL - Otorhinolaryngologie

FNKYV — Fakultni nemocnice Kralovské vinohrady

FN USA — Fakultni nemocnice U Svaté Anny



Uvod

Rozs$tép rtu, rozstép patra nebo celkovy rozstép rtu a patra v obliceji se Vv nasi
populaci objevuje  jiz  od jeho prvopocatku.  Zminky 0 rozstépech  obliceje
jsou zaznamenavané uz 0d stfedovéku, dokonce byl objeven na staroegyptské mumii.
V minulosti byli lidé srozstépy bud’ uctivani jako bohové, nebo =zatracovani ¢i
usmrceni. S rozvojem doby as pfinosem védy atechniky doslo v poslednich letech
k velkému rozvoji informacnich technologii, diky kterym je o0 stavajici populaci
postarano na profesionalni arovni.

V 16¢bé rozstépovych vad se 0tov Ceské republice zaslouzil zakladatel Geské
plastické chirurgie a prikopnik svétové plastické chirurgie akademik Frantisek Burian
(17.9.1988 — 15.10.1965). Za svého zivota se mu dostavalo nejriznéjSich vyznamenani
a Clenstvi ve svéteé. | v dnesni dob¢ je velmi vazenym a cténym profesorem a 1ékarem.

M4 Dbakalaiskd prace pojednava o problematice rozs$tépovych vad obliceje.
Zamétuje se na zdravotni a socialni aspekty promitajici se Vv zivoté téchto déti a jejich
rodinach. Prace je rozdélena do dvou ¢asti. V teoretické Casti se pojednava o etiologii,
pii¢inach, klasifikaci a prevenci rozstépovych vad, patfiény duraz zde spatiuji v terapii,
jeji historii, dale vychodiscich a predev§sim kompetencich jednotlivych odborniki.
Dtlezitou soucasti této prace jsou kapitoly veénované zdravotnim, psychosocidlnim
a vychovné vzdéldvacim problémim. S témito tématy Uzce souvisi jiz zminéna
kvalita zivota, jeji rozsah adimenze. Dale uvadim pojmy tykajici se kvality
zivota podminénou zdravim a vliv roz§tépové vady na zivotni potieby. Prakticka Cast se
zabyva porovnanim udaji zuvedené teorie azpraxe V oblasti obecné kvality
zivota a uvedenymi odpovéd’mi rodict a déti.

Touto praci bych chtéla zjistit problémy rodict v oblasti zdravotni a socialni péce

0 tyto déti a také komplikace ovliviiujici jejich psychosomaticky vyvoj a kvalitu Zivota.



1 Soucasny stav
"Nebud'te nestastna, Vy, ktera jste dala Zivot décku s rozstépem.
Neni to hanba, je to jen ndhoda vyvoje, omyl prirody;
vada se dd dnes dobre napravit. Mate plnou nadéji,
Ze Se Z Vaseho decka stane hodnotny clen spolecnosti. *

Akademik Frantisek Burian
Zakladatel ceské plastické chirurgie

1.1 Terminologické vysvétleni

Mezi zakladni terminy pouzivané Vv této bakalaiské praci patii pojmy tykajici se
obli¢ejovych roz§tépti a s nimi souvisejici vzniklé komplikace Vv psychosomatickém
vyvoji téchto 0sob, v tomto pripadé déti, dale  také  pojmy  kvality
zivota a vliv rozstépové vady najednotlivé potieby dilezité pro kazdého ¢lovéka.
Pro snadnéjSi  pochopeni  této zdravotné  socidlni  problematiky  vysvétlime
n¢kolik zékladnich pojm.

StéZejnim terminem této problematiky je pojem rozstép. Obecné patii rozstépy
mezi vrozena télesna postizeni, ktera vznikaji poruchou vyvoje plodu v ¢asném fetalnim
obdobi. Mohou se tykat riznych ¢asti lidského téla: lebky, rth, cCelisti, patra, pateie
(Renotiérova, Ludikova,2006).

Pro zkonkrétnéni a upfesnéni rozstépu se patii objasnit pojem orofacialni. Samotné
slovo orofacialni je sloZzeno ze dvou ¢asti: oralis — ustni a facialis- obli¢ejovy, tvatovy
(Kerekrétiova, 1993). Jak také uvadi Dvorak (2007), tento pojem se tyka dutiny 0stni
a tvari.

Nase témase hlavné zaméfuje na détiajejich zdravotni asocidlni aspekty
ovlivitujici kvalitu Zivota. Dité¢ zafazujeme do obdobi prenatilniho, tedy od poceti
do doby porodu, perinatalniho, tedy pouze obdobi porodu a postnatalniho, tedy
doba po porodu az  do konce zivota. Z aspektu psychosocialnich  problémi je
uvedeno osm dulezitych vyvojovych stadii: prenatalni, perinatalni obdobi, obdobi
batolete (rany ve&k), veék 3-6 let, 6-10 let, 10-13 let, teenagersky vé&k a dospélost
(Peterson-Falzone et al. 2001; Kerekrétiova, 2008).
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Kli¢ovym terminem pro zdravotné socialni problematiku je pojem kvalita Zivota.
Definice kvality zivota vychazi z Maslowovy teorie potieb, to znamena naplnéni
zakladnich fyziologickych potfeb (potfeba nasyceni, spanku, tleva o bolesti) je
pfedpokladem aktualizace auspokojeni potfeb subtiln€jsi  (potieba bezpeci,
potieba blizkosti jinych, potieba sebeucty). V soucasné dobé¢ existuje cela fada definic
kvality zivota, ale zadna z nich neni vSeobecné akceptovana. Jsou vsak spolecné v tom
nazoru, ze pojem kvalita zZivota by mé¢l obsahovat udaje o fyzickém, psychickém

a socialnim stavu jedince (Slovacek et al., 2004).

1.2 Etiologie orofacialnich rozstépu

Rozstépy rtu, Celisti a patra vznikaji nikoliv rozStépenim, ale naopak nespojenim
pfisluSnych anatomickych struktur pfivyvoji oblicejovych casti Vv mistech, kde
jsou za normalnich okolnosti v kone&né podob& rtem, &elisti apatrem (Skodova,
Jedlicka, 2003). Rozstépy rtudle Klenkové vznikaji V nejranéjSim obdobi
intrauterijniho vyvoje od 4. do 6. tydne. Rozstépy patra vznikaji nasledné do 8. tydne
(Klenkova, 2006). Orofacidlni rozstépy (OFR) jsou fazeny k vrozenym vyvojovym
vadam. Jednd se o organové postizeni postihujici pevné utvary, které oddéluji
dutinu Gstni  od dutiny nosni nebo organy velofaryngealniho uzavéru (Andrik in
Kerekrétiova 2000). Sovak uvadi, ze rozStépy vznikaji zadrzenim vyvoje V Casném
fetalnim vyvoji a to nejpozdéji do 7. tydne téhotenstvi (Sovak, 1978; Klenkova, 1998).
V prvnim trimestru intrauterijniho vyvoje embrya piiblizné od 8. - 12. tydne, se vytvaii
mezicelistni  stfedni  segment  astfedni  ¢ast  horniho rtu.  Jeho spojenim
S bo¢nimi ¢astmi rtu, dasiiovych obloukl a patrovych obloukli se formuje celd oblast
obli¢eje, ustni anosni dutiny. Pokud se tyto zaklady nespoji Uplné nebo dojde jen
k ¢aste¢nému spojeni (unilateraln€¢ nebo bilateraln¢, primarn¢ i sekundarng), vznikaji
rtizné kombinace rozstépovych vad (Skodova, Jedlicka, 2003). (viz piiloha obrazek ¢.1).

Cetnost klasickych rozstépi v Ceské republice se pohybuje Vv poétu asi 1:500 az
1:550 vSech zivé narozenych déti zarok v zavislosti na cetnosti porodnosti.
V poslednich letech dochazi ke zdokonaleni prenatalni diagnostiky, kterd spolu s nizsi
porodnosti vede K mirnému postupnému snizovani poc¢tu nové narozenych déti

s rozStépovou vadou. Posledni dobou je incidence ccal postizeny jedinec na 850
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porodi (Borsky et al. 2007). Kombinované rozstépy rtu a patrase castéji vyskytuji
u chlapcti, zatimco izolované rozstépy patra pievazuji u divek, coz je vysvétleno tim,
ze U divek srustaji patrové ploténky pozdé€ji nez u chlapct (Leifer, 2004).

Kazdy rokv Ceské republice eviduji dvé rozstépova centra (FN Kralovské
Vinohrady a FN U Svaté Anny) 50 — 80 novych pfipadt rozstépové vady a patii
tak svym pocétem pacientti mezi 22 nejvétSich center v Evropé (Dvorak, Operativa 2. dil,
2006).

1.3 Pri¢ina vzniku orofacialnich rozstépu
Pfic¢iny vzniku rozstépu nejsou zcela objasnény. Hovoii se o multifaktorialnim

podkladé, kdy se prolinaji vné&jsi a vnitini pfic¢iny. Kerekrétiova (2000) a Klenkova

(2006) se shoduji, ze pii¢iny vzniku mohou byt endogenni (vnitini) — dédi¢né, které

spocivaji vV poruSeni genu, nebo ptic¢iny exogenni (vnéjsi).

Ve vétsing pripadi jde o multifaktoridlni etiopatogenezi, ne vzdy jasnou a presnou.

Z endogennich (vnitFnich) pr¥i¢in je dédi¢nost. Sovak (1965) ukazuje, Ze dédi¢nost
u rozst€povych vad je rizna podle typu rozSt€pové vady: piedni rozsté€py, tj.
roz§tépy rtu a Celisti se prenaseji dédicné asi ve 40%, rozstépy zadni (rozstépy
mékkého patra, popt. mekkého i tvrdého patra) se dédi témét ve 20%.

Exogenni (vnéjsi, zevni) priiny se V prvnim trimestru t€hotenstvi uvadi rtzné
teratogenni  vlivy. K témto vlivim miiZzeme zafadit virové infekce,
rubeola (zardénky), chiipky, syfilis, toxoplazmodza, nejriznéjsi chemické a toxické
latky (1éky, drogy, kofein, alkohol), RTG ajiné zafeni. Urazy matek, které
mohou poskodit plod v prvnich tydnech, kde muze dojit k poskozeni cév, které
vyzivuji hlavovou ¢ast plodu. TaktéZz nespravna vyziva matky s nedostatkem
vitaminu B anadbytkem vitaminu A, jeji dalSi choroby (napf. Diabetes)
a psychicka traumata. Piisobi také klimatické a geologické vlivy, zne€isténé Zivotni

prosttedi (Sovak, 1965). Prehledné zobrazeni obsahuje tab. 1.

Sovak (1978) shrnuje, ze zfejmeé jde o kombinaci obojiho, Zze vyvojové vady

vznikaji nejspi§ u téch lidskych zarodki, na jejichz vadny dédicny zaklad zaphsobi
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razné zevni

Skodliviny.

Kromé

toho mohou rozstépovou anomalii vyvolat rizné

Skodliviny i U pfislusniki zdravych, dédi¢né nezatizenych rodin.

Nejnovéjsi vyzkum americkych védet ukézal, Ze uzivanim kyseliny listové,
jako dopliiku stravy béhem téhotenstvi, 1ze snizit vznik rozstépu rtu a patra o 33%.
Zabyvali se vlivem kyseliny listové na vznik vrozenych rozstépovych vad, které

Vv jednom z péti piipadi nejsou zpusobené genetickym syndromem. (StomaTeam, 2007)

Tabulka 1: Priciny vzniku rozstépovych vad (Skodova, Jedlicka, 2003, Baldsova,

2003)

Rozdé¢leni pti¢in vzniku rozstépt

Vnitini Vnéjsi
I | | | | | 1
Dedichost | Infekce Fyzikilni | Chemické | Matefské
(20- 40%) vlivy vlivy vlivy
Bakterialni J T
a virové (pf. Mechanické _| Léky = Nelz;;s;ena =
zardénky) poskozeni
E— Metabolické
Alkohol = =
Radioaktivni _| poruchy
a RTG zatreni
— D Diabetes _|
gy = | mellitus
Malé
mnozstvi = ]
plodové vody Toxiny = Epilepsie =
Nadbytek _] | Vé&k matky
vitaminu A nad 38 let

1.4 Prevence rozstépovych vad obliceje

Rozstépové vady obli¢eje vznikaji Vv pocatku téhotenstvi a po jejich vzniku jiz
nemuze byt zadna prevence UCinnd. Bohuzel o ¢asném stadiu gravidity mnoho zen

ani nevi. Nejcastéji a nejpresnéji je t€hotenstvi potvrzovano az v Sestém tydnu (Peterka,

2010).
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Veskera preventivni opatieni k zabranéni vzniku orofacidlniho rozstépu musi byt
sméfovana do doby pied pocetim. Uginnou metodou jak minimalizovat vznik vyvojové
vady obliceje, je planované téhotenstvi. Samoziejmosti je vylouceni nevhodnych
potravin, kavy, nikotinu a jinych navykovych latek. U Zen s chronickym onemocnénim,
které vyzaduji trvalou medikaci, napiiklad Diabetes mellitus, bronchialni astma, rizné
kozni alergie, epilepsie, srde¢ni choroba, zvySeny krevni tlak, psychickd onemocnéni
poruchy endokrinnich 714z a dalsi chronické onemocnéni, u kterych je téeba chorobou
stabilizovat a upravit medikaci tak, aby minimalné ovliviiovala embryonalni vyvoj
plodu. Dilezité je také omezeni konzumace potravin obsahujici vitamin A. Naopak se
doporucuje uzivani kyseliny listové, vitaminu C, B a E (Peterka, 2010).

Uvazovat o prevenci vzniku rozstépové vady lze v zasadé dvéma zpusoby. Jedna se
0 prevenci vzniku vrozené vady pied ab&hem kritického obdobi. V tomto ptipadé se
doporucuje zmeéna zZivotniho stylu, kam mutzeme zafadit vyvazenou stravu, ovladani
stresové  situace, dostatek pohybové aktivity apobyt v pfirodé, dostatecny
spanek a ptiméfeny odpocinek, zdravé interpersonalni a sexudlni vztahy, dale uzivani
vyvazeného mnozstvi vitaminu a stopovych prvki obéma partnery nejméné tii mésice
pred oplodnénim. V téhotenstvi pak uzivat specidlné¢ upravené vitaminy pro téhotné
spolu s kyselinou listovou v prvnich tfech mésicich gravidity (O rozstépech, 2012).
Druhd moznost pak zahrnuje vcasnou prenatdlni diagnostiku vady jiz vzniklé
a doporuceni umélého preruseni téhotenstvi (Peterka, 2010). Pied otéhotnénim se
doporucuje absolvovat bézna celkovd vySetfeni a vyloucit tak vyskyt infekci v tcle
(gynekologické vySetfeni, V pfipadé vyskytujiciho se rozstépu v rodiné je na misté
navstéva genetické poradny). Déle v predstihu zménit prosttedi, kde by mohlo dojit
Kk ptisobeni skodlivych faktord na zacatku t€hotenstvi. Samoziejmosti by mélo byt

nekoufit a nepit nadmérné mnozstvi alkoholickych napojt (Kutalkova, 2005).

1.5 Klasifikace rozstépové vady obliceje

Déleni rozstépu je podle mista vzniku rizné alisi se podle jednotlivych autort
(Skodova, Jedli¢ka, 2003).

Davis a Ritchie vroce 1922 jako prvni uvedli klasifikaci pro rozstépové vady

obli¢eje. Rozdélili ji do tfi skupin: prealveoralni, postalveoralni a kompletni alveoralni

14



rozstépy (Kerekrétiova, 2000). V praxije asinejznaméjsi déleni rozstépi podle
Buriana z roku 1954, ale svétové nejpouzivanéj$i je klasifikace dle Kernahana
a Starka (1958 in Masura, 1988), v niz pouzili foramen incisivum jako hrani¢ni bod (viz
ptiloha obrazek ¢. 2). Foramen incisivum je otvor ve skeletu tvrdého patra ve stredni
care mezi premaxilou a patrovymi vybézky horni celisti. Je umisten
za hornimi prvnimi rezaky Ve stiedni care. Jde 0 vyusténi drobnéh0 kandlku mezi
dutinou nosni a ustni, kterym vedou drobné nervy, tvori orientacni bod pri popisu
rozstépu celisti a patra (Dvorak, 2007). Nizetedy uvadim dv€é nejpouzivané]si
klasifikace a rozde¢leni rozstépu dle WHO 10.revize - Mezinarodni klasifikaci nemoci 2
(tab. 2).

Rozdé&leni rozstépovych a piibuznych obli¢ejovych vad dle Buriana (1954)

Prof. Burian rozd¢loval rozstépy typické a netypické (atypické).

Typické rozstépy dale rozdélil do dvou skupin: (viz ptiloha obrazek ¢. 3)

I. skupina: - rozstép rtu — cheiloschisis (pravostranny, levostranny a oboustranny,
netplny, tplny),
- roz$tép rtu a Celisti — cheilognathoschisis (probiha pies ret a premaxilu
az k foramen incisivum),
- celkovy rozstép — cheilognathopalatoschisis (pravostranny, levostranny
a oboustranny)
I1. skupina: - rozstép patra — izolovany rozstép meékkého patra — staphyloschisis,
rozstép ¢ipku — uvula bifida, rozstép tvrdého a mékkého
patra — palatostaphyloschisis
- podslizni¢ni (submuko6zni) rozstép — neni viditelny, jelikoz sliznice a
podslizniéni vrstva je neporusena, porusena je svalovina,
nékdy také i kost
- vrozené zkraceni patra (velum, tj. m&kké patro, neni dostatecné dlouhé
na to, aby se mohlo efektivné podilet na spravné funkci

velofaryngealniho uzavéru)
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Atypické rozstépy:

e stfedni rozstép rtu, rozstép dolniho rtu

e makrostomie (lateralni rozs§tép st izolovany nebo kombinovany s deformacemi
boltce; pticny rozstép obliceje)

e Sikmy rozstép obliceje

e 10z$tép nosu

e kolobom (rozstép) vicek

e roz$tépové mikroformy (dédicné orofacialni anomalie)

Klasifikace dle Kernahana a Starka: (Masura, 1988)

I. skupina — rozstép primarniho patra (ret, alveolarni vybézek):
- subdermalni rozstép rtu
- CasteCny rozstép rtu
- celkovy rozstép rtu (jednostranny, oboustranny)
- roz§tép rtu a alveolarniho vybézku (maximalné po foramen incisivum)
Il. skupina— rozstép primarniho a sekundarniho patra (ret, alveolarni vybézek,
tvrdé a mekké patro, uvula):
- jednostranny rozstep rtu, alveoldrniho vybézku, mékkého a tvrdého patra
- oboustranny rozstép rtu, alveolarniho vybézku, mékkého a tvrdého patra
- submuko6zni roz§tép patra S rozst€pem rtu
I11. skupina — rozstép sekundarniho patra (od foramen incisivum):
- roz$tép tvrdého patra (vpravo i vlevo)
- roz§tép mekkého patra (stfedem)
- submukdzni rozstép patra s uvula bifida (= rozstép patrového ¢ipku) nebo bez
IV. skupina — vzacné atypické rozstépy:
- medialni roz$tép horniho rtu
- Sikmé rozstépy
- pficné rozstépy

- roz§tép dolniho rtu, nosu a dalsi ziidka se vyskytujici formy rozstépa.
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Rozdé€leni orofacialnich rozstépui dle WHO po upravé, platné od 1.1.2009
Tabulka 2: Klasifikace rozstépovych vad obliceje dle MKN 2, 10 revize

ROZSTEP PATRA

Rozstép tvrdého patra

Rozstép mékkého patra

Roz$tép tvrdého patra s rozstépem mékkého patra
Rozstép Cipku

Rozstép patra NS

' ROZSTEP RTU

.0 | Oboustranny rozstép rtu
Stiredovy rozstép rtu
.9 | Jednostranny roz§tép rtu

Q35

O N[~

Q36

[EEN

ROZSTEP PATRA S ROZSTEPEM RTU

0 | Rozstép tvrdého patra s oboustrannym rozstépem rtu
1 | Roz$tép tvrdého patra s jednostrannym rozstépem rtu
.2 | Rozstép mékkého patra s oboustrannym rozstépem rtu
3
4

Q37

Rozstép mékkého patra s jednostrannym rozstépem rtu
Rozstép tvrdého a mékkého patra s oboustrannym rozstépem
rtu

.5 | Rozstép tvrdého a mékkého patra s jednostrannym rozstépem
rtu

.8 | Neurceny rozstép patra s oboustrannym rozstépem rtu

.9 | Neurceny rozstép patra s jednostrannym rozstépem rtu
(Zdroj: www.mzcr.cz)

1.6 Terapie rozstépovych vad obliceje
Péce o dité s rozstépovou vadou je vzdy tymova a komplexni. Pro jeji zabezpeceni
je nezbytnd auzkd spoluprace lékafskych inelékaiskych oborli ajejich vzdjemna

komunikace (Skodova, Jedlicka, 2003).
1.6.1 Historie 1é¢by rozstépovych vad obliceje

Prvni pisemné zpravy o vyskyturozstépu pochazi jest€¢ zdoby pied naSim

letopodtem (Vohradnik, 2001). Cinsti 1ékati jako prvni popsali techniky opravy
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roz§tépu rtu. Opravovali rozstépy rtu jednoduchym seSitim segmentti dohromady.
V poloving 17. stoleti pouzivali pfi léCbeé mistni laloky. Tyto ¢asné popisy 1éCby
roz$tépu pomoci laloku tvorii zaklad opera¢nich feseni dodnes (Karmacharya, 2009).
Tvrdé patro se poprvé podafilo uzaviit ve 20. letech 19. stoleti. Od té doby se chirurgie
vyvijela az na dnesni vybornou uroven (Burian, 1956, Vohradnik, 2001a).

V Ceské  republice je  hlavnim  zakladatelem  plastické  chirurgie
akademik Frantisek Burian (17.9.1881 - 15.10.1965). Velkou pozornost vénoval
studiu vrozenych vad, zvlasté oblicejovych roz§tépli astal se iniciatorem
mezinarodniho vyzkumu, provadéného za celem prevence vrozenych deformit.
Druhym hlavnim pfedmétem jeho zajmu bylo studium transplantace tkani. Svych
zkusenosti z operovani vale¢nych veterant brzy vyuzil také pii operovani vrozenych
vad. Prakticky o jednu generaci dtive, nez se tak stalo ve vétsiné pokrokovych zemi
Evropy a Ameriky, dovedl nas obor na vysokou troven a k prospéchu siroké vetejnosti.
V roce 1932 se mu podafilo vytvofit samostatnou stanici plastické chirurgie a v roce
1937 jako prvni nasvété dosahl uznani plastické chirurgie jako samostatného
chirurgického oboru. Dobrého pfitele nalezl Burian Vv oficialnim zakladateli americké
plastické chirurgie, v dr. Jacquesovi W. Maliniacovi. Ten povazoval nejen jeho
chirurgicky a vyzkumny piinos pro obor zaunikatni, ale daval zavzor i Burianovu
organizaci ¢eskoslovenské plastické chirurgie. Pfikladny byl Buriantv vztah
K pacientim. Dokazal navazat spravny kontakt jak odborny tak i osobni, ziskavat
snadno pacientovu diavéru kK podstoupeni dlouhodobé a ¢asto ne zrovna piijemné 1é¢by.
Velka byla Burianova ohleduplnost také k détem. Béda lékafi, kterému pii prevazu
nebo pii oSetfovani urazu zaplakalo dité. FrantiSek Burian dosahl svétového vyznamu
V propagovani Setrné prace s tkanémi. Jeho kniha ,,Fyziologické operovani" z konce 40.
let se stalapodnétem Kk zamySleni mnoha chirurgim. Dal§imi jeho uznavanymi
svétovymi dily byly monografie Chirurgie rozs$tépl, nebo tfidilny Atlas plastické
chirurgie (Tvrdek, Fara, 2007).
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1.6.2 Vychodiska terapie rozstépovych vad obliceje

V dusledku stale stoupajici urovné Iékarské védy, zdokonalujici se operacni
techniky, dokonalejsi novorozenecké péce, kdy klesa novorozenecka umrtnost, tedy
I déti s rozstépy. Srozvojem operacnich technik a komplexni péc¢i o pacienta, ktera
obsahuje slozku lékatskou i specialné vychovnou, maji jedinci S rozstépy dobrou fec,
esteticky vzhled, dobfe se zafazuji do Zivota spole¢nosti, uzaviraji shatky a nasledkem
toho nastupuje nové potomstvo s genetickou predispozici ke vzniku této vrozené vady
(Klenkova, 1998).

Snaha o0 komplexni  centralizovanou péci 0 déti s orofacialnim  rozStépem  je
zalezitosti poslednich dvaceti let. VV minulosti pracovali jednotlivi odbornici samostatné
a o ditéti méli informace jen z pisemnych zprav, spoluprace mezi specialisty
nebyla dostate¢na, chybélo spoleéné rozhodovani a planovani péce, coz zmenSovalo
efektivitu péce ve srovnani s dnes uznavanym interdisciplinarnim a transdisciplinarnim
pristupem (Kerekrétiova, 2008). Pomoc odbornikli rodiné a ditéti S orofacialnim
roz§tépem je nezastupitelnd. Mezi dilezité oblasti podpory patii nejen 1ékarské
a chirurgické vykony, ale 1idal§i pfistupy: - poskytovat nové informace; - byt
oporou pri potizich; - poukazovat nato, v cem dité prospivd, zlepSuje se; - sezndmit
rodice Srodinami, které prosly stejnymi problémy; - umoznit rodiciim mluvit
0 problémech  oteviené; - pomoci rodicum projevit city, obavy; - mluvit
0 ditéti jako 0 osobé (ne diagnoze); - byt pomocnikem rodicii V prekondvani problému, -
podavat rodiciim c0 nejméné Spatnych zprav najednou; - nemluvit jen o prekazkdach
a obtizich, ale i 0 novych moznostech pokroku v mediciné a poukdzat na jejich vyborné
vysledky (Kerekrétiova, 2008).

Terapie rozstépovych vad je dlouhodoba, etapova a chirurgicko-konzervativniho
razu. Plna rehabilitace téchto nemocnych vyzaduje multidisciplinarni 1écbu, kterd zacina
bezprostiedné po narozeni atrva az do dospélosti. Na komplexni 1é¢bé se postupné,
V z&vislosti na postnatdlnim vyvoji, zdravotnim stavu a rlstu postizeného, podili
specializovany tym, jehoz zaklad tvotfi plasticky chirurg, stomatolog, ortodontista,
(maxilofacialni chirurg, stomatochirurg a protetik), logoped, foniatr, audiolog

a Vv neposledni fad¢ klinicky psycholog. Do pracovni skupiny patfi samoziejmé také
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pediatr a anesteziolog. (Leamerova, 2011). V tymové spolupraci maji své misto i dalsi
odbornici: zdravotni sestry, socialni pracovnice, pedagogové (i specialni) v matetské
¢i zékladni Skole, kterou déti s orofacidlnimi rozstépy navstévuji. (Klenkova, 2006;
Kerekrétiova, 2008).

Cilem komplexni péce je minimalizovat vrozenou anomalii a jeji dusledky a plné

integrovat postizeného do spole¢nosti (Kerekrétiova, 2008).

1.6.3 Kompetence odborniki vV multidisciplinarni péci

Lécba ma byt soustiedéna do centralizovanych rozstépovych center
a provadéna tymem specializovanych odborniki. V nasi republice existuji dvé
centra s multidisciplinarni spolupraci, jsou to:

= Kilinika plastické a estetické chirurgie fakultni nemocnice U svaté Anny vV Brng,

= Kilinika plastické chirurgie fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady v Praze.

(Kolinova, 2011).
Genetik:

Genetické poradenstvi pro rodi¢e sehrava dulezitou ulohu pii rozhodovani o dalsim
potomstvu (Kerekrétiova, 2008). Genetik ve spolupraci s teratologem wurci piesnou
syndromologickou diagnostiku, coZz umoziuje stanovit progndzu genetického zatizeni
rodict (Kerekrétiova in Kolinova, 2011). Genetik vysetii pficinu vzniku vady u ditéte
a stanovi V rodin€ eventuelni riziko narozeni dalsiho ditéte s touto vadou. Ke stanoveni
rizika je n€kdy nutné chromozomalni vySetieni rodi¢t (Dvoiak, 2006).

Teratolog:

Ukolem teratologa je zjisténi mozné piidiny vzniku vrozené vyvojové vady,
pfipadné¢ dalSich anomalii a syndromt. Informuje dal$i odborniky 0 tom, jaké dalsi
ptiznaky nebo sdruzené vrozené vady maji vyhledavat (Kolinova, 2011).

Pediatr:

Pediatr (neonatolog) nejcasté&ji jako prvni diagnostikuje tuto vyvojovou vadu
a poskytuje matce (rodicim) ditéte vSechny dilezité informace (zdravotni stav,
1écba a disledky vady, rehabilitace) (Kolinova, 2011). Pecuje 0 dobry zdravotni

stav ditéte apodili se na predoperacni pfipravé apooperacni péci. Pouci rodice
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0 vhodné vyzivé a potiebné pécio dit¢ v domacim prostfedi (Kerekrétiova, 2008).
Povinnosti pediatra je krom¢ uzké spoluprace s rodi¢i také zabezpecit, aby se rodice
s ditétem dostavili do centra pro rozstépové vady do tii mésict veéku ditéte a na foniatrii
v misté bydli§té kolem jednoho roku véku (Skodova, Jedlicka, 2003). V daldim obdobi
zivota ditéte pediatr provadi pravidelné kontroly rustu a monitoring psychomotorického
vyvoje se zvlastnim dirazem na jazyk, fe¢ a sluch pro ¢asta onemocnéni sttedniho ucha.
Pravidelné¢ sanuje téz akutni respira¢ni infekty, ke kterym jsou déti s rozstépem

predisponovany (Dvofak et al. 2009).

Chirurgicka péce:

Zakladnim pilifem 1écby orofacidlnich rozstépl je chirurgicky zakrok. Dobie
provedena operace usnadni postizenému jedinci jeho dalsi vyvoj a po dolé¢eni ostatnimi
odborniky mu umozni vést zdravy a plnohodnotny zivot (Vokurkova et al., 2011).

Operace rtu a patra, korekce nosu, operace celisti:

Optimalni doba pro neonatalni rekonstrukci rtu a nosu pro rozstépovou vadu je dva dny
po porodu, resp. prvni tyden zivota. Novorozenec ma vysokou fyziologickou
adaptabilitu, pretrvava zbylé fetalni hojeni rany a mnoho antistresovych mediatort
z téla matky. Podminkou pro operaci je vysoce specializované pracovisté s erudovanym
tymem a SpiCkovym vybavenim. Diky zkuSenostem sehraného tymuje moZné
minimalizovat dobu umélé plicni ventilace po operaci, délku pobytu na jednotce
intenzivni péce (JIP) i délku celkové hospitalizace a urychlit nastup enteralni vyzivy
ditéte véetné kojeni. Casna neonatalni operace ma vzdy pozitivni psychosocidlni
vliv narodinu a tim pozitivni zpétnou vazbu i na dit¢ (Slade, 1999; Mchaik, 2006;
Clarren 1987).

Ve standardnim planu je vSak i uvedena operace - suturartu, kdy se provadi
do tfetiho mésice Zivota ditéte, obvykle pediatii pouzivaji pravidlo,,3 desitek” jako
nezbytny pozadavek stavu ditéte k operaci (tj. 10 liber=10kg, 10mg/l hemoglobinu
avek 10 tydnh). (Leamerova, 2011). Nejcastéji se uziva metoda trojuhelnikovitého
lalic¢ku podle  Tennisona-Randala (Randal, 1959), nebo metoda rotaéné-posuvného

laloku publikovana Millardem (Millard, 1957). U rozstépu patra se sutura mékkého
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a tvrdého patra obvykle provadi dol roku véku metodami dvojlalokové plastiky,
Wardillovou-Kilnerovou metodou nebo dvojitou reverzni  Z-plastikou podle Furlowa
(Furlow, 1986). Velofaryngealni insuficience u 2-3letych déti pietrvava asiu 10 %
pacientli. Pokud je indikovana operace, provadi se obvykle prodlouzeni mekkého patra
podle Furlowa nebo velofaryngofixace (VFF) do ctvrtého az patého  roku.
V piedskolnim veéku je unékterych déti s oboustrannym rozstépem rtu indikovano
prodlouZeni kolumely, u jednostrannych forem korekce mékkého nosu. Ve veku 9-10
let po ptedchozi indikaci ortodontisty a profezani jedné tfetiny az jedné poloviny
Spicaku se uzavira kostény defekt alveolu stépem z lopaty kycelni kosti. V obdobi casné
dospélosti po dokonceni rastu splanchnokrania se v indikovanych piipadech provadi
korekce tvrdého nosu, septorinoplastiky, monomaxildrni a bimaxilarni operace celisti
(Dvorak et al. 2009). Kompletni opera¢ni plan uvadi Klinika plastické a estetické

chirurgie fakultni nemocnice U svaté Anny v Brn¢ (viz tab. 3)

Tabulka 3: Orientacni harmonogram lécebné péce o rozstépové pacienty ve FN
USAV Brne

Spodni vékova hranice Provadéna vySetieni a zakroky
1.tyden-2.mésic Zivota Vysetieni plastickym chirurgem, event. navrh
pfedchirurgické ortopedické péce ortodontem
3.mésic Plasticky chirurg - sutura (sesiti) rtu
2.-6.mé&sic Genetické vySetfeni
Konec 8.mésice ORL vySetteni u déti s rozStépem
patra (tympanometrie, audiometrie)
9.mésic Plasticky chirurg - sutura (sesiti) patra
15.mésic Nacvik feci hrou
2,5 roku Foniatrické vySetieni, ortodontické vySetteni (4

0,5 roku), stomatologicka péce
Plasticky chirurg - mozné korekce tvaru nosu
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Spodni vékova hranice Provadéna vySetieni a zakroky

3 roky Kontrolni vySetfeni - plasticky chirurg (foto),
foniatrie, ortodoncie (u déti s rozstépem celisti
nebo patra + otisk zub1), usni vySetieni

(u déti s rozstépem patra)

4 roky Piipadné plasticky chirurg - prodlouzeni patra

6 rokd Kontrolni vySetieni - Plasticky chirurg (foto),
foniatrie, ortodoncie (u déti s rozStépem Celisti
nebo patra + otisk zubt, po profezani stalych
stolicek 1écba snimatelnymi aparatky), usni
vySetfeni (u déti S roz§tépem patra)

8 rokt Plasticky chirurg - vsazeni kostniho $tépu
do Celisti
10 rokd U déti s rozStépem patra - kontrolni vysetfeni -

plasticky chirurg (foto), foniatrie, ortodoncie
(otisk zubu, bo¢ni RTG snimek hlavy,

1é¢ba fixnimi aparaty), usni vySetieni
(tympanometrie, audiometrie)

13 rokti U déti s rozst€pem celisti - kontrolni vySetieni
protetikem
14 rokt Plasticky chirurg - mozné korekce mékkého nosu
17 rokd Plasticky chirurg, ortodont - operace
skeletu obliceje, uprava Celistnich vztaht
18 rokd Kontrolni vySetfeni - jako v Sesti letech + bo¢ni
RTG snimek hlavy, dotaznik spokojenosti
S léCebnymi vysledky

(Zdroj: Dvorak, 2006)

Plasticky chirurg:

Plasticky chirurg rozhoduje 0 opera¢nim postupu aje zan¢j odpoveédny. Cilem
pusobeni plastického chirurga je zajistit optimalni rekonstrukci oblasti postizenych
roz§tépem a piitom eliminovat vliv operace na negativni vyvoj této oblasti. Principem
operaci je sceleni rtuapatra, eventudlné¢ jeho dostatecné prodlouzeni vzad,

aby bylo mozné vytvorit velofaryngealni neboli patrohltanovy uzavér (Kolinova, 2011).
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Anestezioloqg:
Vzhledem ktad¢ specifickych potizi déti s orofacidlnim rozstépem by mél byt
vV roz§tépovém tymu  specializovany anesteziolog, ktery tuzce spolupracuje

zejména s plastickym chirurgem (Kolinova, 2011).

Stomatologicka a ortodonticka péce:

Stomatologicka péce zaCind kratce po narozeni a konci aZ uzavienim vyvoje celisti.
Podle typu rozstépu mlize vyzadovat ucast dalSich specialistt nadentici: détsky
stomatolog, ortodontista, ¢elistni chirurg, protetik a paradentolog. (Skodova, Jedlicka,
2003). Deéti s rozstépem obliceje obvykle trpi vysokou kazivosti zubl. Proto je
tieba pro né zajistit kvalitni pedostomatologickou péci (Dvorak et al. 2009).

Ortodontickd péce je velminaroéna, protoze rozstépy mohou doprovazet cetné
deformace cCelisti, nepravidelné profezavani zubi a jejich Castd rotace. Ortodonticka
péce anasledna protetika je udéti s orofacialnimi rozst€py vysoce specializovana
a probiha az do dospélosti (Kolinova, 2011). Ortodonticka 1é¢ba podporuje a stimuluje
rist postizené Celisti, koriguje postaveni cCelisti, postaveni zubl, vytvaii podminky
pro protetickou sanaci chrupu. Také opravuje vzhled pacienta— noSeni rovnatek,
protéz apod. (Klenkova, 1998). Cilem ortodontické terapie U déti S rozStépem je
vytvafeni korespondujicich zubnich oblouki Vv obou Celistech pomoci snimatelnych
a fixnich aparatli. Pfedchirurgickd ortopedie je indikovéana u pacientli S Sirokym
celkovym jednostrannym a oboustrannym rozStépem. Cilem této metody je zzeni
roz§tépové  Stérbiny  ausnadnéni sutury rtu.  Vestilém chrupuje plné
indikovana lécba fixnimi aparaty na obou Celistech, spolecné s protetikem je téz
naplanovan rozsah nasledné protetické rekonstrukce chrupu. Pacienti S nepfiznivym
rastem Celisti jsou ptipravovani na ortodonticko-chirurgické fteSeni mezicelistnich

vztahti po ukonéeni rastu (Dvorak et al. 2009).
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Foniatricka a ORL péce

Foniatr:

Foniatr diagnostikuje tec¢, sleduji sluch a pribézné¢ hodnoti anatomicko-funkéni
podminky pro fe¢ hlavné u velofaryngealniho mechanizmu (Kerekrétiova, 2008). U déti
s orofacialnimi rozStépy se cCasto objevuji zanéty nosohltanu, Eustachovy trubice
a stftedousni zanéty. Foniatr proto sleduje stav sluchu ditéte. Jeho snahou je vcéasné
uzavieni patra jeSt€ nez se vytvoii patologické fecové stereotypy (Klenkova, 1998).
Dale pravidelné sleduje dit¢ od provedeni sutury patra az do dosaZeni a ustaleni spravné
feCi. Pravideln¢ sleduje u ditéte event. pfitomnost nazality. Pfi pozitivnim nalezu
indikuje objektivizaci nazoendoskopii, videofluoroskopii a eventuelné elektromyografii
(EMG) patrovych svalti u neurogennich poruch motility mékkého patra (Dvorak et al.
2009). Foniatr sam nema moznost zajistit vlastni individualni  péci
0 pacienta s rozstépovou vadou. Jedinou moznosti  k zajisténi  optimalniho vyvoje
feci a vysledku terapeutického ptisobeni je tizka oboustranna a bezvyhradna spoluprace
zejména S klinickym logopedem. Foniatr by mél tedy znéat sit’ vSech navazujicich
pracovist klinické logopedie alespon ve své spadové oblasti (Skodova, Jedlicka, 2003).
ORL lékar:

Péce ORL Iékate se zaméfuje na sledovani kvality sluchu a prevenci komplikaci.
Kvalita sluchu mtze byt snizena vzhledem Kk ¢astym zanétim stfedousi, K némuz
déti s roz§tépovymi vadami Casto inklinuji. Nékdy je nutné do usniho bubinku vlozit
specialni drenazni trubicku- grometu (tympanostomie), ktera odvadi sekret ze stfedousi
a zabranuje tak vzniku infekénich komplikaci. Sleduje také abnormality hybnosti
meékkého patra, coz muze ovlivnit nejen stav sluchu, ale také patrohltanovy uzaveér

ovliviyjici fe€, hlas a polykéani (Kolinova, 2001).

Logopedicka péce:

Logopedicka terapie je soucasti komplexni tymové péce o 0Soby s rozstépy
(Skodova, Jedlicka, 2003). Specifikum péte o détis velofaryngealni insuficienci
a s rozstépy je rozdéleni péce na predoperacni a pooperacni obdobi. Vzhledem k tomu,

ze se postupné snizuje v€k vhodny pro operaci, vyrazné¢ se méni jejich napln podle
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veku, Vv zavislosti natom, kdy k operaci dochéazi ajaky typ operace je proveden (je
podstatny rozdil mezi operaci rtu vV raném véku pted rozvojem feci, operaci patra béhem
vyvoje feciakorekei nosu, celisti a zubli po skonceni vyvoje feci). Operaci dojde
k vytvoteni vyhovujicich anatomicko-funk¢énich podminek pro rozvoj spravného zvuku
feCi. Reedukacéni postupy se pak fidi vékem ditéte a stupném jeho zralosti, rozsahem

palatolalie a sociokulturnimi podminkami rodiny (Kutalkova, Palodova, 2007).

Klinicky logoped:

Klinicky logoped je soucasti komplexni tymové péce 0 détis rozstépem
a jeho prace uzce souvisi Spéc¢i foniatra a rodicd. Vzhledem Kk nacasovani operace
délime logopedickou péci na pfedoperacni a poopera¢ni. Klinicky logoped provadi
konkrétni logopedickou péci a napravu (Kolinova, 2011). Klinicky logoped rodice
piiméfené k jejich osobnosti a vzdélanosti informuje o funkcich, které byly u jejich
ditéte poskozeny. V neptimé individudlni péci ditéte upozorni rodie na problémy, které
by mohly v prib&hu vyvoje fecinastat a pouci je, jak témto problémum piedchazet.
Nauci je také zdkladnim cvicenim pro rozvijeni motoriky mluvidel a ¢innostem zdanlivé
steCi nesouvisejicich, ale projeji vyvoj dulezitych. Piiopozdéném vyvoji feci
postupuje podle specialnépedagogickych zasad a voli terapeutické metody a postupy
umérné dosaZzenému vyvojovému stupni. Pfima individualni logopedicka péce zacina
ihned, jakmile se dit¢ s logopedem ochotno piimo spolupracovat. Rodi¢ nadale zistava

v terapii vyznamnym ¢&initelem (Skodova, Jedlicka, 2003).

Rodice:

Rodice sehravaji velmi dilezitou tilohu ve vSech uvedenych etapach Zivota ditéte.
Jsou prvnimi a dalezitymi spolupracovniky pro kazdého z uvedenych odbornikii a proto
jsou nezastupitelnymi Cleny tymu (Kerekrétiova, 2008). PredevS§im na matce lezi
nejvetsi zatizeni at’ uz pii operacnich zakrocich, nebo pobytech s ditétem v nemocnici
a nasledné terapii (Skodova, Jedlicka, 2003).
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Klinicky psycholog:

Klinicky psycholog by mél byt Vv tymu od pocatku— uz piinarozeni ditéte
a poskytnout jakoby ,prvni pomoc“ zejména matce (Skodova, Jedlicka, 2003).
Akademik Burian fekl, Ze prvnim pacientem po narozeni ditéte s rozs§tépem je prave
matka, ktera potiebuje psychicky podporovat predev§im lékafem a psychologem.
(Burian, 1956; Kutalkova, 2005). Jiz na pocatku spoluprace s rodinou je tfeba rodi¢tim
vysvétlit v psychologické roving stav zdravotniho postizeni jejich ditéte, Ze tento
problém je sice zavazny, ale fesitelny a na piechodnou dobu. Rodina se musi diky jejich
pé&i zbavit pocitu viny (Skodova, Jedlicka, 2003; Kutalkova, 2005). Nejistotu rodi¢i
zvySuji 1nestejné informace poskytované rtiznymi specialisty. Proto je velmi dulezita
koordinace péce i1 podavanim srozumitelnych informaci ze strany jednotlivych c¢lenti
terapeutického tymu (Skodova, Jedlicka, 2003).

Ulohami klinického psychologa by mély byt: pomoc, podpora a poradenstvi
rodi¢im, kterym se narodilo dit¢ s OFR; sledovani a diagnostika mentalniho, fe¢ového,
emocionalniho i socialniho vyvoje ditéte; pomoc piifeSeni vychovné-vzdélavacich
problémi; poradenstvi détem pii vyberu povolani; pfedmanzelské poradenstvi, pomoc
aporadenstvi  pfi psychosocialnich, emocionédlnich a osobnostnich  problémech
zejména V puberté, ale také Vv dospélosti (Kerekrétiova, 2008). Cilem terapie je
plnohodnotné socidlni zafazeni pacienta, sebeuvédoméni a plny intelektualni vyvoj
s véasnym zachytem poruch ¢teni, paméti, jazykovych poruch (dysnomie, dysfazie)

a poruch chovani (Dvorak et al., 2009).

1.7 Komplikace psychosomatického vyvoje ditéte s rozstépovou vadou

Z hlediska verbalni inonverbalni komunikace pfedstavuji velmi dilezitou oblast
usta a oblicej arovnéz se podili na zajistovani nékterych zivotné dilezitych funkei.
Celkovy vyraz v naSem obliceji ukazuje na nas vztah k okoli, ovliviiuje naSe sympatie
nebo antipatie k druhému ¢loveéku. Sebemensi defekt v této oblasti mize mit nedozirné
nasledky na psychiku a socializaci postizené osoby i jeho okoli. Potize se projevuji
nejen u samotného ditéte, ale i u jeho rodi¢u a blizsich piibuznych ditéte hned po jeho

narozeni (Klenkova, 2006).
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1.7.1 Zdravotné funkéni komplikace

Rozs$tépové vady orofacialni oblasti ovliviiuji vyvoj ditéte jiz od intrauterijniho
vzniku rozstépu. Tyto déti jsou postizeny funkénimi poruchami, které po narozeni
narusuji sani, polykani, dychani, ovlivituji vyvoj sluchu (Klenkova, 2006).

Pievodni nedoslychavost je zpusobena nedostatecnou ventilaéni  funkci
Eustachovy trubice. Je uvadénaaz v90 % piipadi. Dochéazi ke snizovani tlaku
vV uzaviené stiedousni duting€, vtahovani bubinku do stiedousi a k vypliovani dutiny
sttedousni tekutinou. Tim se vytvofi ve sttedousi zanétlivy sekret a Vv nékterych
ptipadech je nutné zavedeni drendznich trubi¢ek — gromet do bubinkt k ventilaci
sttedousi. Tento stav se diky dnesni vyspélé a moderni 1écbé dafi vylécit az z 80 - 90
procent (Skodova, Jedlicka, 2003).

Opakujici se zanéty hornich dychacich cest jsou zplsobeny zhorSenou
nepruchodnosti nosu z divodu deformace nosni prepazky, stavby nosu a pruchodnosti
mezi dutinami nosni a ustni. Opakované a Casto vleklé rymy, zanéty nosohltanu,
pridusek a sekretorické otitidy mohou byt piiginou k odkladu operace patra (Skodova,
Jedlicka, 2003).

Velofaryngealni insuficience neboli patrohltanovy uzavér ma dulezitou
roli jak v primarnich - zakladnich zivotnich funkcich jako je sani, polykani, dychani,
tak i ve vyvoji fe¢ia s tim spojenym opozdénym vyvojem feci. Hlas se muze tvofit
nespravnym zpusobem — palatofonie. Dulsledkem velofaryngedlni insuficience je
porucha zvuku fedi. Re¢ je huhiava a &asto i $patné srozumitelna. (Skodova, Jedlicka,
2003; Klenkova, 1998).

Palatolalie je jednou z nejnapadnéjsich naruseni komunikacnich schopnosti, jejiz
pfi¢inou je rozStép patra. Je zpisobena organovym defektem — neuzavienim
patrohltanového uzavéru, pii kterém dochézi k oteviené, uzaviené ¢i smiSené
huhnavosti teci pti vyslovnosti jednotlivych hlasek. Oronazadlni komunikace vznika
v disledku perforace patra, rozpadu $vu (sutury) patra (Kerekrétiova, 2008; Klenkova
1998). Palatolalie je vada vyvojova a tudiz se fe¢ vyviji na vyvojové vadném zakladé

(Klenkova, 2006).
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Anomalie rustu zubti a Celisti jsou zpuisobeny rozstépovou vadou a deformaci
obliceje a to kostnich 1 mékkych tkani. Jsou Castou piicinou komplikovaného piijmu
potravy, nakteré je zavisly fyzicky vyvoj ditéte. Z divodu naruseného télesné¢ho
vyvoje, nepfibyvanim navaze, musi byt zavedena enteralni vyziva nasogastrickou
sondou. S tim jsou spojena ¢asta onemocnéni uvedené vyse (Klenkova, 2006).

Dalsi komplikace - vady estetického razu, pooperacni jizvy, deformace casti
obliceje, nosu, celisti (zaostava V ristu, je zmensSend), poruchy chrupu, skusu maji

vliv na vytvaieni osobnosti (Klenkova, 1998).

1.7.2 Psychosocialni komplikace

Prvni komplikace zacinaji hned po narozeni ditéte. Rodice casto (az v 80 %)
uvadéji  jako reakci na narozeni postizeného ditéte Sok a dalsi ¢ast rodicd  této
skuteCnosti nechtélo uvérit. Toto obdobi je typicky spojeno S pocity lasky a potieby
ochrany ditéte, ale i bolesti, zklamani, zrady a nevole. Takové smiSené pocity mohou
zpusobovat nedostatek vzdjemné a dilezité interakce matky s ditétem. ProZzivani
achovani obou rodi¢i prochazi péti stadii v reakci na narozeni ditéte s rozstépovou
vadou obliceje: 1. faze Soku a popieni, 2. faze odmitnuti, 3. faze smutku a hnévu, 4. faze
adaptace, 5. faze reorganizace (Peterson-Falzone, 2001; Kerekrétiova, 2008).

Velka mira nemocnosti a komplikaci spojenych s roz§tépem maji vliv na postoj
ditéte k vlastni osob&. NaruSeni celistvosti jedince omezuje podstatné ochotu
komunikovat a spolupracovat. Subjektivni prozivani poruchy nemusi byt nutn¢ pf¥imo
umérné rozsahu poruchy. U psychicky citlivéjsiho jedince nebo i vlivem vnéjSich
vztahi miiZze celkem mald adobfe odstranitelnd vada vyvolat znané naruseni
spoleCenskych vztahl. Ale jsou zde iopacné piipady, kdy rozsahla porucha nemusi
za vyhodnych okolnosti psychickych i vychovnych narusit osobnost jedince témét
vubec (Kutalkova, Palodova, 2007).

Psychosocidlni  problémy  vyvoldva rozs$tép druhotné, kde vytvareni
osobnosti postizeného ditéte je odrazem postoje rodiny (vztah matky k ditéti, ditéte
k rodi¢tm, socializace rodiny atd.) Tyto problémy jsou nezanedbatelné, nebot’ se

mohou zpétné odrazit ve vztahu rodict, ditéte a socialniho prostiedi (Klenkova, 1998).
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Pokud se ale nevyskytuji kromé rozstépu dal$i zavazné okolnosti napf. rozstépové
syndromy, mentalni postizeni, ADHD, poruchy uceni apod., abyla-li
poskytnuta adekvatni péce, obvykle se dité¢ obvykle vyrovna se svym postizenim béhem
ptedskolniho a Skolniho véku (Kutalkové, Palodova, 2007).

Castym problémem Vrodingé byva &as vénovany novorozenci a éas vénovany
ostatnim détem. To Vv nékterych ptipadech zpiisobuje zvysSenou zarlivost, agresivitu,
zmény V chovani sourozencii narozeného ditéte. Casto v roding roste zbytedné stres
anapéti. Protoje potfeba sourozence piipravit nanadchazejici zmény. K jiz
zminovanym problémtm, kterym museli rodi¢e Celit. Lze uvést obavy ¢i problémy: jak,
co a kdy vysvétlit a fici svému okoli o rozstépové vadé; strach ze zvédavych pohledi
kolemjdoucich dospélych adéti; obavy zodmitnuti ditéte nejblizSimu okoli
nebo spolecnosti; zpusob aplan, jak star§im détem podat avysvétlit nové
vzniklou situaci v rodin¢; jakym zpisobem a okolnostmi presvédCit okoli 1 sebe,
ze 1¢karsky tym da vSechno do potradku (Kerekrétiova, 2008).

Je nutné si uvédomit vyznam rodi¢l pii hospitalizaci ditéte a zabezpeceni vsech
jeho potieb apéce po operaci. Fyzicky kontakt rodict dava ditéti pocit bezpeci
a ochrany. Nasledkem hospitalizace ve vékuod 7 mésict do4 let mohou nastat
emocionalni poruchy, stavy uzkosti a dalSich problémy atoaz 6 mésici od doby
hospitalizace (Kerekrétiova, 2008)

Postizeni ditéte si uvédomuje a samoziejme i proziva jeho nejblizsi socialni okoli.
Pti zdvazném onemocnéni, které vyvolava tuzkostné chovani rodi¢l je nebezpeci,
Ze SVou nejistotu prenesou na dité¢ a to ze pak bude trpét strachem z postupu choroby
alécby. Také u déti chronicky nemocnych jsou mnohem castéjs$i depresivni stavy
S pocity opusténosti a beznadéje, nekdy 1S pocitem vlastni viny. Socialni prostiedi
reaguje avyrovnava se se zménénou situaci rodiny. Nejistota rodict a dalSich lidi
ditéti blizkych, jejich nalady a postoje, nezvyklé projevy anahlé¢ zmeény V chovani,
to vSe se muze siln¢ ditéte dotykat (Dunovsky, 1999). Nekdy miize ptichod do rodiny
postizeného ditéte s rozstépovou vadou zplsobit manzelskou krizi, avSak ve vétsiné
pfipadii to znamend upevnéni vzdjemnych vztah. Je velmi dileZité, aby otcové

povzbuzovali matky, které ¢asto truchli nad ztratou ,,vysnéného ditéte a prozivaji velké
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zklamani, protoze porodily postizené dit€. Nemalé problémy také vyvstavaji z Castych
navstév a kontrol u 1ékafu rozstépového tymu, ktery svym zplisobem vyrazné zasahuje
do rodinného Zivota a méni jej (Kerekrétiova, 2000, 2008).

Obavy rodi¢u se nejCastéji tykaji estetického vzhledu ditéte, vyvoje tfeci, krmeni,
neodkladné operace, mentalniho vyvoje, reakce partnera, reakce déti — sourozencd,
pratel, obavy 0 osudjest¢ nenarozenych déti vrodin¢ ao finanéni zabezpeceni.
Jako mozné aspekty pro vznik primarnich a sekundarnich problémt mohou byt:
viditelné deformace obliceje, které mizou vyvolavat negativni rekce rodicl, sourozencii
a vrstevnikt, uciteld apod.; Vyraz obliceje ma velky vyznam pro komunikaci,
protoze neverbalné vyjadiuje a odrazi své emoce, osobnost, charakter ¢lovéka; Red
jako zakladni nastroj verbalni komunikace muze byt naruSena a pisobit opacné vici
komunika¢nimu zaméru; Porucha sluchu omezuje a narusuje komunikaci (Kerekrétiova,
2008).

Reakce lidi na dité s rozs$tépem nejsou vzdy poucné a vstiicné. Hrozi zde velké
riziko nepiijemnych zazitki Vv socidlni oblasti od raného v€ku, zejména u kosmeticky
napadnych postizeni. Mens$i moznost kontaktl s détmi, s vrstevniky casto ovliviiuje
socialni vztahy. Napt. kvili odmitnuti skupinou, nebo i z rodinnych dtvodu a obav pied
vysmivanim a uraZenim, své dité nevodi mezi déti ¢i do spole¢nosti viibec (Kutalkova,

Palodova, 2007).

1.7.3 Vychovné-vzdélavaci komplikace

V prvnich letech Zivota dit€¢ samo vétSinou zadné psychické problémy vyplyvajici
z vrozené rozstépové vady nema. Ty se objevuji tehdy, neni-li dité akceptovano rodici,
pfipadné &ir§i rodinou (zejména prarodiéi) aokolim (Skodova, Jedlicka, 2003).
V pocateénim obdobi  z hlediska ontogenetické psychologie je bezproblémové
vyrovnani se s handicapem. OvSem pravé obdobi novorozenecké a kojenecké je
ohromné¢ dulezité pro vytvareni lidskych vztahd a predev§im emocniho vztahu k matce
¢irodicim. Kvalitou tohoto vztahu skrze citovou investici je urcovana mira budouciho
pozitivniho vztahu jedince vici okoli a pfijeti svéta viibec (Jankovsky, 2006). Fungujici

rodina ma velkou piileZitost vytvofit V prvnich letech zivota ditéte takové prostiedi,
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v némz dit€¢ umi pfiméfené fesit své psychosocidlni krize a byt tak dobfe pfipravené
na piichod do $kolniho, nékdy stresového prostiedi (Kerekrétiova, 2008).

Dit¢ v piedSkolnim véku se dostava do podobné situace jako jeho rodice ve vztahu
k dospélym. V tomto veku se ziidka kdy ostatni déti vysmivaji svym vrstevnikiim kvili
néjaké odchylce ve vzhledu, feCi, nebo Vv chovani. Neni to piekazkou Vv jejich
spolecnych hrach. Ba naopak. Zde se vytvareji socialni navyky a vyhovujici podminky
pro piijeti a socializaci. Situace se zacind ménit ve Skolnim obdobi. Dé¢ti S rozstépovou
vadou maji méné pratel nez jejich vrstevnici avsak jejich pratelstvi jsou mnohem
pevnéjsi a trvalejs$i. Dokonce pretrvavaji ¢asto az do dospélosti (Kerekrétiova, 2008).

Vysméch je pravdépodobné jednim z nejvétSich obav rodich. Zde velmi zalezi
na tom, jaké misto ve skupiné zaujima vici svym vrstevnikim. ZaleZi na osobnostnich
charakteristikach, na reakcich provazené s vysméchem a také, jak na tuto situaci reaguji
rodice. Mén¢ se budou posmivat ditéti, které vse fesi s nadhledem a s humorem nez
ditéti, které hned reaguje agresi, hnévem nebo s placem (Kerekrétiova, 2008). Velky
vyznam piifeSeni takové situace ma vliv okamzity zasah rodict ¢i ulitell, kde je
tieba dat hned jasné najevo, Ze takovéto chovani neni zadouci akazdy sizasluhuje
urCity respekt, obdiv a uctu (Kerekrétiova, 2008). Vykon ditéte, pochvala ucitele
a pozitivni odezva rodi¢i maji velmi dilezity vyznam pro harmonicky a vyrovnany
vyvoj ditéte. Jejich nedostatek navozuje naopak silné pocity ménécennosti, které
mohou ptetrvavat v prub¢hu celého zivota. Détidle  vysledkd  hodnoceni  1Q
jsou srovnatelné¢  nastejné  Grovni jako jejich  vrstevnici bez rozstépové  vady,
ackoli ve verbalnich tlohach se mohou mirné opozd’ovat (Kerekrétiova, 2008). Déti
mohou dosahovat nizSich vysledkl Vv socializa¢nich testech ajsou charakterizovany
jako méné asertivni. (Skodova, Jedlicka, 2003)

| ptes vSechny uvedené faktory a ztézujici okolnosti probihd integrace ditcte
s orofacialnim roz$tépem velmi rychle apozitivné, Rodice a détijsou schopni si
vytvofit velmi kladné a pevné vztahy (Kerekrétova, 2008).

Kritickym obdobim je nejcastéji oznacovano obdobi puberty. Vékem se negativni
sebehodnoceni zvySuje. Mladistvi méli vii¢i své osob& vice negativnich pocitii nez

mladsi déti. Sebehodnoceni s estetickym vzhledem napadné prevySuje zejména u divek,
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nez u chlapci. Nespokojenost se vaze na oblicej a pfedev§im na usta, ale i na zuby, fec¢
a hlas (Moller, Starr, 1993 in Kerekrétiova, 2008). Ve spole¢nostech zapadniho
typu a Vv dnesni dobé nanasem uzemi hraje pro Gspéch v dalSim profesnim Zzivoté
velkou roli pravé image, coz zhorSuje situaci ¢lovéka s vyraznou kosmetickou
vadou (Skodova, Jedlicka, 2003). Dospéli jedinci s roz§tépovou vadou se vyrazné méné
zeni avdavaji, zato vSak dosahuji vysSi vzdélanosti a nasledného uznani. Muze se
u nich také vyskytovat koktavost (Skodova, Jedlicka, 2003).

Ackoli se casto vyskytuji tdaje o velmi dobrych vysledcich piizpisobeni
aintegrace, je pro nékteré rodiny, zvlasté socialné slabsi, velmi dilezita asistence
pii ptekonavani komplikaci spojenych s rozstépovou vadou obliceje. Je to tloha, jiz je
povefen kazdy, kdo ajakymkoli zpisobem se UcCastni na péci 0 déti S orofacialnim

rozstépem. (Kerekrétiova, 2008).

1.8 Kuvalita Zivota

Kvalita zivota je multidimenzionalni astale se vyvijejici pojem pouzivany
v mnoha védnich oborech. Pravé jeho §iroka aplikovatelnost umoziuje mnozstvi definic
a pristupti. Kvalita zivota byva vymezovana nescetnymi zptsoby, od velmi obecnych
definic, napf.:,,schopnost vést normalni zivot", ,,seberealizace", atp. az po komplexnéjsi
definice, které se zamétfuji najeden urCity aspekt kvality Zivota (Vadurova, 2007).
Prace je zaméfena na kvalitu zivota tykajici se zdravi (HRQOL), a proto nebudeme

zminovat pojeti kvality zivota z pohledu jinych védnich obord.

1.8.1 Definice a rozsah kvality Zivota

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) definuje kvalitu Zivora jako percepci
jedince a jeho pozice v zivot¢ Vv kontextu své kultury a systému hodnot a ve vztahu
k jeho cilim, ocekavanim, normam aobavam. Jedna se 0 velice S$iroky koncept,
multifaktoridlné ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem,
osobnim vyznanim, socialnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem jeho zivotniho

prostiedi (WHO, 1948).
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Z definice  zdravi dle WHO vychazi Nagpal, ktery definuje kvalitu
zivota jako komplexni méfeni fyzické, psychické a socialni pohody, $tésti, spokojenosti
a naplnéni tak, jak je vnimana kazdym jedincem nebo skupinou (Dragomirecka, 1997).

Autor v Ceské republice pouzivaného dotazniku SQUALA M.  Zannotti
povazuje Kvalitu zivota za veskeré vnimani spokojenosti ¢i nespokojenosti jedince
Vv celém jeho Zivoté, pfiCemz spokojenost S riznymi aspekty ma také rtiznou dulezitost
(Sefflova in Vad'urova, 2007).

Svétova zdravotnicka organizace definuje zdravi jako stav Gplné fyzické, duSevni
a socialni pohody, nikoli jako neptitomnost nemoci nebo vady (WHO, 1948), dale také
jako ptitomnost faktorti, které zvysuji fyzickou, duSevni a socialni pohodu a vedou
k sir§i konceptualizaci celkového zdravi, které se promita do kvality Zivota. Stale
Castéji jsou uspésnéjsi  vysledky 1é¢by u déti, které nejsou zahrnovany pouze
z hlediska 1é¢by, operace, neboremise — navraceni stavu. Vysledky tak
vedou K rozsifeni,  zlepSeni  Ciudrzeni  Kkvality zivota pacienti po 1é¢bé. To plati
zejména pro déti s chronickymi zdravotnimi potizemi, nebo S potizemi, které vyzaduji
dlouhodobé 1écebné postupy, jako jsou déti s kraniofacialnimi abnormalitami.
Kvalita rekonstruk¢nich a opravnych postupt, které se ditéti s chronickym zdravotnim
stavem dostava, mize mit vliv. na jejich  zdravi souvisejici S
kvalitou zivota (HRQoL) (Damiano, 2007).

Na kvalitu Zivota je pohlizeno jako na vicerozmérnou veli¢inu a obvykle je
definovana jako ,,subjektivni posouzeni vlastni zivotni situace”. Zahrnuje tedy nejen
pocit fyzického zdravi a nepfitomnost symptomt onemocnéni ¢i 1é¢by, ale v globalnim
pohledu také psychickou kondici, spolecenské uplatnéni, nabozenské a ekonomické
aspekty adalsi. Mezidalsi faktory ovliviwgjici kvalitu zivota patii vek, pohlavi,
polymorbidita, rodinna situace, preferované¢ hodnoty ekonomickd situace, vzdélani,
religiozita, kulturni zazemi apod. Celkova kvalita zivota je pak souhrnem vySe

uvedenych faktort (Curtis et al. 2002).
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Meteni kvality zivota, co do jejiho rozsahu, se neomezuje pouze na jednotlivce.
Kvalita zivota individua je pouze dil¢i oblasti. Engel a Bergsma (Kiivohlavy, 2002)
rozli$uji tfi hierarchicky odli$né sféry:
makro-rovina: Na této roviné jde 0 otazky kvality Zivota velkych spolec¢enskych
celki, napf. dané zemé, kontinentu. Jednd se 0 nejhlubSi zamysleni
nad problematikou QOL o0 absolutnim smyslu zivota.
mezo-rovina: Na této urovni se jednd 0 méfeni QOL Vv malych socidlnich
skupinach, napi. podniku, Skole, nemocnici. Do popfedi vedle respektu
kmoralni hodnoté Zivota ¢lovéka vystupuji  také otazky socialniho
klimatu a vzajemnych vztahtit mezi lidmi, sdileni hodnot, uspokojovani
nebo neuspokojovani zakladnich potieb kazdého ¢lena dané skupiny.
personalni  rovina (mikro-rovina):Ve stfedu zajmu stoji ~ zivot  jednotlivce.
P#i hodnoceni kvality Zivota zvazujeme subjektivni hodnoceni zdravotniho

stavu, bolesti, spokojenosti apod.

1.8.2 Dimenze kvality Zivota

Ke konceptu kvality zivota mizeme pfistupovat ze dvou hledisek, subjektivniho
a objektivniho. V soucasné dobé se odbornici ve vSech oborech vyrazné piiklanéji
k subjektivnimu hodnoceni QOL jako zasadnimu a ur¢ujicimu zptsobu Zivota ¢lovéka.
(Vymétal, 2003).

Objektivni kvalita Zivota sleduje materialni zabezpeceni, socialni podminky Zivota,
socidlni status a fyzické zdravi. Lze jitedy vymezit jako souhrn
ekonomickych, socialnich, zdravotnich a environmentdlnich podminek,
které ovliviiuji Zivot ¢lovéka.

Subjektivni kvalita Zivora se tyka jedincova vnimani svého postaveni ve spole¢nosti
v kontextu jeho kultury a hodnotového systému. Vysledna spokojenost je
zhodnocenim  jednotlivych  aspektd  zivota, jejich  dulezitosti

pro daného jedince a miry, do které jsou zasazeny (Vymeétal, 2003).
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Dle Jesenského (2000) kvality zivota piedstavuji velmi rozsahlou oblast ¢initeld, které
postizenému jedinci umoznuji zit Ve spoleCnosti. Tento pohled se da zobecnit
na celou populaci, nejen osoby s handicapem. Tyto ¢initele Jesensky rozdéluje do dvou
zakladnich skupin:

Vnitini Cinitele:  somatické a psychické vybaveni ovlivnéné onemocnénim,
poruchou, defektem. Mezi vnitini Cinitele patii vSechny aspekty ovliviujici
rozvoj a integritu osobnosti handicapovaného.

Vnéjsi Cinitele: piedstavuji podminky jejich existence. Jednd se ekologické,
spolecensko-kulturni, vychovné vzdélavaci, pracovni, ekonomické a materialné

technické faktory. Tato oblast obsahové koresponduje s objektivni dimenzi

kvality zivota (Vad’'urova, Miihlpachr, 2005).

Rozdéleni dimenzi kvality Zivota za u¢elem méreni

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) zalozila rozélenéni jednotlivych oblasti
QOL nasvé definici kvality zivota. Rozeznava Ctyfi zakladni oblasti, které vystihuji
dimenze lidského zivota bez ohledu na vek, pohlavi, etnikum nebo postizeni:

Fyzické zdravi auroveri samostatnosti - energie aunava, bolest, odpocinek,
mobilita, kazdodenni zivot, zavislost na lékaifské pomoci, schopnost
pracovat atp.

Psychické zdravi a duchovni stranka - sebepojeti, negativni a pozitivni pocity,
sebehodnoceni, mysleni, uceni, pamét, koncentrace, vira, spiritualita,
vyznani atp.

Socialni vztahy - osobni vztahy, socialni podpora, sexualni aktivita atp.

Prostitedi - financni zdroje, svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotnické a socialni
péce, domaci prostiedi, pfilezitosti pro ziskavani novych védomosti
a dovednosti, fyzikdlni prostfedi (znecisténi, hluk, provoz, klima) atp.

(Vad’urova, Miihlpachr, 2005).
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1.8.3 Kuvalita Zivota podminéna zdravim (HRQoL)

Svétova zdravotnicka organizace definuje zdravi jako stav celkové fyzické, duSevni

a socialni pohody a schopnost vést spoleCensky a ekonomicky plnohodnotny zivot a ne
pouze absenci nemoci nebo télesné vady.
WHO, odbor dusevniho zdravi a prevence definuje kvalitu zivota jako individualni
vztah ¢lovéka Kk jeho vlastnim cilim, oc¢ekavani, hodnotam a obavam. Pojeti kvality
Zivota v tomto smyslu tedy zahrnuje stav jedince, jeho télesné zdravi, psychicky stav,
miru svobody auroven nezavislosti S jeho okolim, se socialnimi vztahy i jeho
pievédcenim a virou (WHOQOL).

Obecny pojem ,kvalita Zivota“ se dnes pouziva v mnoha oborech a setkavame se
snim jak ve zdravotnictvi a ptedev§Sim V lékaiskych oborech a Vv oSetfovatelstvi,
tak i mimo Iékaiské obory napi.: ekonomicka, pracovni asocialni sféra (Vadurova,
Miihlpachr, 2005). Ve zdravotnictvi se jedna o kvalitu Zivota tykajici se zdravi
anemoci. Lze tedy fici, ze kvalita zivota podminéna zdravim se tyka profesionalné
poskytované zdravotni péce a stava se tak dillezitym indikatorem vysledku poskytované
péce (Mares, 20006).

Kvalita zivota méfena ve zdravotnictvi a obecné v medicinskych oborech nese své
specifické oznaceni. Zkratka HRQoL — Health Related Qaulity of Liveje dnes
mezinarodné uzivana. Bohuzel nelze jednotné vymezit ptesnou definici tohoto pojmu.
Varni (2003b) definuje kvalitu Zzivota podminénou zdravim jako fungovani, které
zahrnuje somatické, emocni a socialni fungovani, jakoz i plnéni urcité role.

Tato prace tykajici se rozStépovych déti je zaméfena na zdravotni a socialni
problematiku a tedy zaroven na jejich kvalitu zivota s touto vadou. Vice o kvalité

Zivota a jejim méfeni piSe autorka této prace v dalsi kapitole.

1.8.4 VIiv rozstépové vady na kvalitu Zivota

Végnerova (1999) uvadi, Zze viditelna télesnd deformace ma vzdy socidlni
a psychicky dopad na jedince, ktery mize byt vétsi nez je vliv funkéni poruchy. Dale
zduraznuje, Ze jakykoli defekt ovliviiuje celou osobnost postizeného jedince a vytvarii

specifikou socialni situaci.
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1.8.4.1 Vliv OFR na fyzické potieby a ¢innosti

Z hlediska aktualnich a vyvojovych potieb pfedev§im V kojeneckém obdobi je
nejvyznamnéj$i piijem potravy ato jak kvantitativni, tak i kvalitativni (Dunovsky,
1999). Krmeni, v tomto piipad¢ kojeni, predstavuje radostnou aktivitu, piiniz vznika
intimni vztah matky a ditéte, ktery je zakladem pro vytvofeni silného a emocionalniho
pouta (Kerekrétiova, 2008). Z divodu rozstépové vady jsou postizeny funkéni
mechanizmy, které narusuji sani, polykani, dychani a ovliviiuji vyvoj sluchu. Témto
problémim se snazi zabranit plasticka chirurgie a to az od 8. mésice véku ditéte, kdy
dochazi k uzavéru patra (viz kap. 1.6.3) (Klenkova, 2006).

S timto zékrokem jsou spojeny komplikace s pooperacni péci, kdy se dit¢ musi
ptizplsobit novému a nezndmému mechanizmu, tedy sani a vytvareni podtlaku. Od této
doby se rodi¢e a piedev§im matka, musi snazit o posileni funk¢énosti a hybnosti patra.
Masaz patrase provadi digitalné (prstem) pohybem prstu s dostatenym tlakem
na patro odpiedu za fezaky az dozadu - ptes mékké patro K uvule, nejlépe az k vyvolani
daviciho reflexu, pfi kterém je nejvyraznéjSi stah patra. Provadi se zhruba po tfech
tydnech po operaci, tiikrat denné atéméf desetkrat, nebo po dobu jedné minuty
(Skodov, Jedli¢ka, 2003).

Vliv rozstépu na fyzické potieby a Cinnosti jsou patrné, pokud je rozst€p soucasti
jesté dalsiho syndromu nebo somatického ¢i mentalniho postizeni (napt. Kraniofacialni
mikrosomie, kde je spolu s rozstépem casta srde¢ni vada). Pacienti se syndromy
spojenymi S orofacialnimi roz§tépy mohou mit zdeformovany oblicej, hlavu, ruce nebo
jiné ¢asti téla. Velka vétSina pacientd podstupuje plastické operace S cilem zlepsit
celkovy vzhled, ale i jejich psychicky stav (Kerekrétiova, 2008).

V dalSich vyvojovych obdobich témét nejsou fyzické potieby a Cinnosti
z divodu samostatnych rozstépovych vad znatelné ovlivnény, avSak bez vzajemné
interakce ruznych odbornikii arodiny, ktera je zaloZena na komunikaci, kooperaci
a koordinaci, by nebylo mozné dosahnout kone¢ného cile, integrace (Kerekrétiova,
2008).
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1.8.4.2 VIiv OFR na psychické potieby a ¢innosti

Dité v prvnich letech zivota nemiva psychické problémy vyplyvajici z jeho vrozené
vady. Ty mohou nastat az Vv dob¢, kdy sidité zac¢ind uvédomovat svou odlisnost
nebo neni-li dit€ pozitivné pfijato rodici ¢i §irsi rodinou. VSeobecné je znamo, ze pokud
dit¢ zije v harmonické rodin€ aje milovano obéma rodici, 1épe se vyrovnad se svym
handicapem (Turner, Rumsey, Sandy, 1998).

Psychické potfeby ditéte souviseji vice méné se socidlnimi potfebami,
avSak s navdzanim na biologické (fyzické) potfeby. Uspokojovani téchto potieb
umoznuje ditéti nejenom se pifiméfené rozvijet v oblasti intelektu, citd a vile, ale
I Vchovani, interakci S okolim, chapani sebe a lidi, spoleCenskych hodnot
i celého prostiedi, jehoZz je soucasti astava se i samostatnym plnopravnym jedincem
(Dunovsky, 1999). Tento slozity a celozivotni proces zavisi na uspokojovani téch
zakladnich  duSevnich  potfeb, mezi které  Dunovsky  zafazuje:  potiebu
nalezitého piivodu podnétt, potiebu smysluplnosti svéta, potiebu jistoty a védomi
vlastni identity (vlastniho ,,ja*) a potfebu oteviené budoucnosti (Dunovsky, 1999).

Rozsahld recenze psychologické literatury 0 détech srozStépem obliceje
a dal§imi kraniofacialnimi anomaliemi tykajici se adaptace rodic¢t, socialni zpusobilosti,
sebepfiijeti, emocionalniho ptizplisobeni a kognitivnich funkci ukazala, ze 30-40% déti
ve vétsiné studii ma potize S internalizaci ¢i externalizaci problému, poruchami uceni
ase socialni zpusobilosti. Tento vyzkum se opiral o tfi oblasti: faktory souvisejici
s dité¢tem (rozsah postizeni, temperament a povahové charakteristiky, spoleCenské
schopnosti a nadani); faktory tykajici se rodi¢ti arodiny (vychovny styl, manzelstvi,
socialni podpora); faktory souvisejici s 1éCbou orofacialnich rozstépu (fec, esteticky
vzhled, sluch) (Endriga, Kapp-Simon, 1999).

Postoj k sobé asebetcta, sebeakceptace ¢i sebehodnoceni jsou odrazem toho,
jak nas hodnoti nase okoli, uzsi i $irsi spole¢nost. U starSich déti a zejména adolescentd
se mohou objevit problémy V interpersonalnich vztazich. Mohou byt duasledkem
pretrvavajici stydlivosti z détstvi a nizkého sebevédomi, které jsou spojeny s nizkym

ocekavanim ve vztazich (Kerekrétiova, 2008).
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1.8.4.3 VIiv OFR na socialni potfeby a ¢innosti

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socidlni identitu, je néCim vyjimecna.
Tato spiSe negativné hodnocend odlisSnost se stavd soucasti sebepojeti vSech jejich
¢lenu. Existence postizeného ditéte je pii¢inou toho, ze se urcitym zpisobem zméni
zivotni styl rodiny, protoze musi byt pfizpisoben jeho moznostem a potiebam
(Jankovsky, 2006).

Narozeni ditéte S postizenim je pro rodice Sok, jsou narusSeny jejich pocity Stésti,
radosti anad¢je  (Richman, Eliason, 1993). Zptsob, jakym je rodi¢um
sdélena skute¢nost, ze se jim narodilo postizené dit¢, muze ovlivnit jejich postoje
k ditéti. Narozeni postizeného ditéte méni uréitym zptusobem zivotni styl vSech ¢lend
rodiny, protoze se museji piizpasobit potiebam ditéte (Vagnerova, 2007).

Richman, Eliason (1993) uvadéji, ze tito jedinci hiife navazuji a udrzuji vrstevnické
vztahy. To vSe ma vliv na pfijeti vlastniho téla a na pfijeti téchto lidi do spolecnosti.
Tito pacienti se mohou setkat s diskriminaci, Sikanou nebo odmitanim. Odtud mohou
vzristat psychické problémy (Gzkost, asocialni chovani). Lidé se syndromy spojenymi
s orofacialnim rozstépem mohou byt vice nachylni K prozivani stresu, tizkosti a depresi
(Broder, Strauss, 1991). Turner, Rumsey, Sandy (1998) uvadéji cCastéjsi vyskyt
psychickych (behavioralnich, kognitivnich, emocionalnich a rodinnych) problému
U muzl nez U zen. Podle Broderové a Strausse (1991) je socioekonomicky status osob
s orofacialnim roz§tépem niz8$i Ve srovnani S ostatnimi jedinci bez orofacialniho

rozStépu.

1.8.4.4 Vliv OFR navychovné a vzdélavaci poti‘eby a ¢innosti

Provyvoj ditéte je velmi dulezité, jak ho pfijmou rodi¢e, jak se vyrovnaji
S narozenim postizen¢ho potomka, jaké postoje zaujmou a jaky zvoli vychovny styl.
Nedostatek informaci nebo pocity viny mohou vést k hyperprotektivnimu, uzkostnému
nebo odmitavému vychovnému stylu (Skodova, Jedlicka, 2003). V tomto piipadé toto
plati i s prvnim pfichodem do Skolnich zatfizeni. Dulezitost se klade na pfijeti uciteld,
spoluzakil 1 ostatnich déti do pfedem urcené skupiny. V piedskolnim 1 Skolnim véku

maji zdravé apékné déti vice pratel, jsou videi, aprotouz jen byt vidén Vv jejich
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spolecnosti se vnima jako velky benefit. Ucitelé také nékdy hodnoti vykony péknych
déti 1épe a jsou tolerantnéjsi. Podobné jako celkova populace ani oni 0 rozstépové vadé
obli¢eje mnoho nevédi, a proto mohou mit zkreslené informace anespravné postoje
(Kerekrétiova, 2008).

Zapojeni dité¢te do motivacnich a prohlubujicich se socialnich dovednosti,
do vzdélavacich asportovni aktivit mohou poskytovat obarodi¢e. Déti misto
poukazovanim na problémy se citi piijati do kolektivu, ¢ehoz je vyrovnani se svym
vzhledem vysledkem. Tato nahrada je cennym prostiedkem pro rodinu i $irsi spole¢nost
k vyrovnani se s rozstépovou anomalii a poskytuje zaklad podpory a sebetcty v ramci
celé rodiny. Znetvorena tvar i obliej ditéte mohou ovlivnit negativni reakce rodi¢a jiz
od utlého veku, ale déti samy nastésti také rozlisi, ze jejich rodice jsou nané pysSni

| pfes vSechny rodinné tzkosti a napéti béhem jejich vychovy (Richman, Eliason, 1993).

Jen dvacet procent rozstépovych tymu na celém svété provadi  psychologické
hodnoceni pro své pacienty. Je tedy pravdépodobné, Ze vyskyt psychickych problémil
je vyssi nezse uvadi Vv literatufe. Celd multidisciplinarni pée je primarné
zamé&fena na fyzickou rehabilitaci a psychologické otazky jsou v péci o pacienty casto
opomijeny. Vnimani potfeb rodi¢i apacienti je vsak rozhodujici slozkou
efektivniho vysledku, Rodinné prostiedi je dilezitym faktorem rehabilitace ditéte
s roz§t€pem obliceje. Tyto postoje, ocekavani a mira podpory ukazuji, ze rodice
maji obrovsky vliv na détské vnimani jejich rozSt€épového postizeni. Pocity a zdjem
rodict 0 jejich dit¢ s rozstépovou vadou jSOu povazovany za prvoradé

ve vyvoji sebeticty samotného ditéte (Turner, Rumsey, Sandy, 1998).
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2 Cile prace
Cil prace 1: Zjistit kvalitu zivota rodi¢u a déti s touto vadou

Cil prace 2: Zjistit komplikace pii psychosomatickém vyvoji ditéte a zpiisob jeho

ptijeti ¢i nepfijeti do spolecnosti
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3 Metodika prace

3.1 Pouzité metody a techniky

Kucelim vyzkumné casti prace byla pouzita kvalitativni metoda sbéru dat,
technika standardizovaného rozhovoru a technika dotazniku PedsQL™ 4.0 - Pediatric
Quality of Life Inventory, tedy dotaznik obecné kvality zivota. Tento dotaznik byl
po fadném podani Zadosti zaslan spolecnosti MAPI Research Trust, Lyon, Francie a byl
zpét zaslan Vv Ceském jazyce V elektronické podobé autorce této prace. Nasledujici
pfilohy dotazniki obsahuji utajované skutecnosti ajsou obsazené pouze
Vv archivovaném originale disertacni prace ulozeném na Zdravotn¢ socialni fakulté JU.

Konkrétné byl pouzit dotaznik PedsQL 4.0 Generic Core Scale (dotaznik obecné
Skaly kvality Zivota), ktery se pouzivd k méfeni obecné kvality Zivotau déti
a mladistvych. V souladu s definici dle WHO, PedsQL 4.0 dotaznik obecné skaly
hodnoti socialni, Skolni, emocionalni a fyzické zdravi a ¢innosti respondenta.
Tento dotaznik je jedingm empiricky validnim méfitkem. Je dostupny
v n¢kolika verzich pro sebehodnoceni ditéte a pro rodice. Dale je rozdélen na vekové
kategorie, a to: 2-4 roky, 5-7 let, 8-12 let a 13-18let. U verze pro déti ve veéku 2-4 roky
vypliiuji dotazniky pouze rodice. Ve verzi pro veékovou skupinu 5-7 let, hodnoti
respondenti kvalitu Zivota na tfistupiiové Skale 0 = nikdy, 2 = nékdy, 4 = cCasto.
U kategorie ve veéku 8-12 let a 13-18 let maji respondenti na vybér z péti stupiiové skaly
hodnoceni — ,,jak velky problém pro tebe kazda z téchto véci predstavovala za posledni
JEDEN mésic?* 0 = nikdy, 1 = téméf nikdy, 2 = nékdy, 3 = cCasto, 4 = témét vzdy.
Vysledky jsou na konci dotazniku prevedeny na Skalu 0-100, kde plati, ¢im vyssi skore,
tim leps$i kvalita zivota podminéna zdravim (Varni, 2004).

Dotaznik PedsQL 4.0 obsahuje 23 ot4dzek rozdé€lenych do nésledujicich kategorii:
»telesné zdravi a Cinnosti®, ,,moje pocity*, ,,jak vychazim s ostatnimi* a ,,ve Skole*.

Standardizovany rozhovor obsahuje 19 pévné stanovenych otdzek. Otazky se tykaly

zdravotni a psychosocialni problematiky, které jsou stézejni pro téma bakalarské prace.
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3.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

Predmétem vyzkumu u dotazniku PedsQL byly déti a mladistvi ve véku od 2 do 18
let. Vyzkum byl proveden u déti a mladistvych, ktefi jsou v evidenci rozstépovych
center v Praze a Brné na zakladé oslovovaciho dopisu. Vzorek se skladal z 19 rodin,
z toho bylo 12 déti ve veéku od 5 do 18 let véetné jejich rodici a zbyvajicich 7
respondentt tvofili pouze rodic¢e déti ve véku od 2 do 4 let. Na zaklad¢ oslovovaciho
dopisu vypliiovali respondenti dotaznik v ordinacich MUDr. Borského (Praha) a MUDr.
Vokurkové (Brno) dobrovolné a anonymn¢.

Standardizovany rozhovor byl proveden s 15 respondenty. Na zakladé oslovovaciho
dopisu se jej dobrovoln¢ zcastnili rodice s détmi do 7 let. Rozhovor byl uskutecnén
v ramci piedvanocniho setkani v Praze u osmi respondenti. U zbyvajicich sedmi byl
z diivodu velké vzdalenosti uskutecnén formou zaslani strukturovaného rozhovoru

prostiednictvim elektronické posty.
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4 Vysledky

4.1 Vyhodnoceni vysledku ziskanych dotaznikem PedsQL 4.0 obecné kvality
Zivota

Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢i — vék 5-7 let; 5 respondenti

Graf 1. Télesné zdravi a ¢innosti, vék 5-7 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

V tomto grafu je zahrnuto hodnoceni 5 respondentli - déti a 5 respondentil — rodice.

Vypovidd o tom, ze hodnoty uvedené u problému v oblastech chiize, b¢hu, sportu,

zvedani vétSich véci, koupani ve vané, pomdhani doma, pocitech bolesti a inavy

ukazuji na vy$si kvalitu Zivota. Déti a rodice z celkového maximélniho po¢tu 4000 bodi

za tuto kategorii dosahli vysokého skore. Podle Varniho tvrzeni (2004) plati, ze ¢im

vyssi je celkova primérna hodnota, tim vysSi je kvalita zivota. Na zakladé vyse

uvedeného vyhodnoceni mohu fici, Ze rodice u svych déti hodnoti vyssi kvalitu jejich

zivota, nez uvadeji samy déti.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 5-7 let; 5 respondenti

Graf 2. Emociondlni zdravi, vék 5-7 let
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V tomto grafu jsou zahrnuty odpovédi 5 respondent — déti a5 respondenti —
rodi¢e. Z grafického vyhodnoceni je patrné, ze déti v této oblasti poukazuji na nizsi
kvalitu zivota, neZ tvrdi o détech jejich rodice a to v oblastech strachu, smutku, hnévu
a potiZi se spankem. V oblasti problému tykajiciho se starosti hodnotili déti 1 rodice
stejné. Vyplyva to z celkového maximalniho po¢tu 2500 bodt. Emocionalni stranka,
jako kategorie, je celkové nejnize hodnocenou kategorii dotazniku pro déti od 5-7 let.
Grafické vyhodnoceni problémt ve vyse uvedenych oblastech vypovida o skutecnosti,

ze na kvalitu Zivota miize mit velky vliv pravé rozstépova vada ditéte.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢a — vék 5-7 let; 5 respondenti

Graf 3. Spolecenské cinnosti, vek 5-7 let
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Toto grafické zndzornéni vyhodnocuje u 5 respondentii (deti a rodici) problémy
tykajici se spoleCenské oblasti. Zde déti nejnize hodnotily oblast, kdy ostatni déti si
s nim nechtéji hrat. Rodice, ze svého pohledu na dité, hodnotili v§echny ¢innosti velmi
vysoko. Z celkového maximalniho po¢tu 2500 bodu tedy vyplyva, ze déti u sebe uvadeji
nizsi kvalitu Zivota, nez se o nich domnivaji jejich rodi¢e. Tomuto nizkému hodnoceni
problému v oblasti hrani si s ostatnimi miZe u déti této vékové kategorie nasvédcovat

pravé zvySeny pocit ménécennosti.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢u — vék 5-7 let; 4 respondenti

Graf 4. Skolni cinnosti- vék 5-7 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf vypovida o hodnoceni Skolnich ¢innosti a tuto ¢ast dotazniku vyplnili
4 respondenti déti ajejich rodice. Paty respondent jesté nenastoupil do Skoly.
V oblastech poslouchéni pifi vyucovani, zapominani véci, plnéni Skolnich povinnosti
a chybéni ve Skole z divodu nevolnosti hodnotili déti arodi¢e dost vysoko. Problém
Vv oblasti ,,dit¢ musi k 1ékati“ hodnotili déti i rodice stejné. Z celkového maximalniho
poctu 2000 bodt opét uvadéji déti o sobé nizsi hodnoty v kvalité Zivota, nez se o nich
domnivaji jejich rodi¢e. Divodem by mohl byt uhel pohledu na jednotlivé oblasti

a jejich porovnani v $ir§im nebo uz§im kolektivu.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 8-12 let; 4 respondenti

Graf 5. Télesné zdravi a cinnosti, vék 8-12 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

V tomto grafu odpovidali 4 respondenti — déti a4 respondenti — rodice. Déti
arodi¢e hodnotily télesné Cinnosti téméf stejné¢ a ukazuji tim na vyssi kvalitu Zivota.
Z celkové maximalni hodnoty 3200 bodu vyplyva, ze rodic¢e vidi nizsi kvalitu zivota u
svych déti, nez uvadéji samy déti o sobé. V této kategorii ma vliv nakvalitu

zivota predevs$im problém v oblasti bolesti a stavu energie.

49



Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢a — vék 8-12 let; 4 respondenti

Graf 6. Emocionalni zdravi, vék 8-12 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf zahrnuje hodnoceni 4 respondentii — déti a4 respondentit — rodice.
Z vyse uvedeného vyplyva, ze hodnoty vyplnéné détmi jsou vyssi nez hodnoty jejich
rodicd, nicméné poukazuji na nizsi kvalitu zivota a to hlavné v oblastech smutku, obav
a strachu. Oproti celkovému maximalnimu poctu 2000 bodi je patrné, ze déti uvadeji
vyssi kvalitu zivota, nez uvadéji jejich rodice. Tato kategorie je vSak celkové nejnize

hodnocenou kategorii dotazniku pro déti 8-12 let.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢a — vék 8-12 let; 4 respondenti

Graf 7. Spolecenské cinnosti, vek 8-12 let
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V této kategorii dotazniku odpovidali 4 respondenti — déti a 4 respondenti — rodice.
Graf ukazuje, Ze problémy v oblasti kamaradstvi — vychdzeni s ostatnimi détmi, déti se
se mnou nechtéji kamaradit a déti si ze mé utahuji, jsou détmi a predev§im rodici
hodnoceny mnohem mén¢ nez dalsi oblasti. Z celkového maximalniho poctu 2000 bodt

vSak uvadéji déti o sobe vyssi kvalitu zivota, nez o nich usuzuji jejich rodice.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodi¢a — vék 8-12 let; 4 respondenti

Graf 8. Skolni ¢innosti, vék 8-12 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu vyplyva, Ze déti, které vypliovaly dotaznik v této oblasti, stejn¢ jako
jejich rodiCe, nejnize hodnoti oblast zapominani véci, stihani Skolnich povinnosti
a chybéni ve skole z diivodu navstévy l1ékare ¢i hospitalizace. Je patrné, ze z celkového
mozného poc¢tu 2000 bodl, hodnoti opét vyssi kvalitu zivota déti samy o sob¢€, nez 0

nich uvadgji jejich rodice.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 13-18 let; 3 respondenti

Graf 9. Télesné zdravi a cinnosti, vek 13-18 let
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Tento graf znazoriuje hodnoty 3 respondentl - mladistvi a 3 respondentd - rodice.
Z grafu vyplyva, ze déti i rodi¢e odpovidali naotazky témét shodné. V oblasti
pomahani doma uvedli rodi¢e nizkou hodnotu a mladistvi uvedli jako nejniz§i hodnotu
stav energie. Z maximalni celkové dosazitelné hodnoty 2400 bodi je tedy patrné, ze
télesné zdravi a ¢innosti ukazuji na vyssi kvalitu zivota déti a jejich rodica. Mladistvi

uvadéji opét vyssi kvalitu Zivota, nez se o nich domnivaji jejich rodice.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 13-18 let; 3 respondenti

Graf 10. Emocionalni zdravi, vek 13-18 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto hodnoticiho grafu vyplyva, Ze v oblastech strachu, smutku a obav uvedli
jak mladistvi, tak jejich rodi¢e nizS§i hodnoty nez v dalSich oblastech pfisluSného
dotazniku. Oproti celkovému maximalnimu poc¢tu 1500 bodu je zde kvalita zivota dost
nizka. Mladistvi uvedli hodnoty jest¢ nizsi, nez uvedli jejich rodi¢e. Tato kategorie
zabyvajici se emocionalnim zdravim mladistvych ve véku od 13 do 18 let je celkové

nejnize hodnocenou kategorii dotazniku.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 13-18 let; 3 respondenti
Graf 11. Spolecenské cinnosti, vek 13-18 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z uvedeného grafu acelkového maximalniho poctu 1500 bodi vyplyva, ze

mladistvi pocituji v hodnocené kategorii spolecenskych ¢innosti nizsi kvalitu Zivota,

cvwr

V oblasti kamaradstvi - vychdzeni s vrstevniky a vrstevnici si ze me délaji legraci.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava déti a rodici — vék 13-18 let; 3 respondenti
Graf 12. Skolni ¢innosti, vek 13-18 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu je patrné, Ze nejnize hodnocenou oblasti v kategorii Skolnich
¢innosti je problém ve stihani Skolnich povinnosti ato hlavné z pohledu rodice.
Z celkové maximalni hodnoty 1500 bodl je vSak zfejmé, ze mladistvi u sebe spatiuji

vyssi kvalitu zivota, nez u nich uvadégji jejich rodice.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava rodicu o ditéti 2-4 roky; 7 respondentii

Graf 13. Télesné zdravi a cinnosti, vek 2-4 roky
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Zdroj: Vlastni vyzkum

V tomto grafu jsou vyhodnoceny problémy ve vySe uvedenych oblastech 7

respondent - rodich. Uvadéji hodnoty o svych détech s pfihlédnutim na vek.

Z celkového maximalniho poctu 5600 bodu je télesné zdravi tedy méné ohodnoceno

a vypovida tak o nizsi kvalité Zivota. Nejnizsi hodnoty v této kategorii se tykaji oblasti

bolesti, koupani a zvedani tézSich véci.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava rodicu o ditéti 2-4 roky; 7 respondentii

Graf 14. Emociondlni zdravi, vék 2-4 let
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu vyplyva, Ze rodice u svych déti jako nejvice problémové registruji
pocity hnévu a potize se spankem. Z vySe uvedeného souhrnného hodnoceni oproti
celkovému maximalnimu pocétu 3500 bodd, je zfejmé, Ze i tato kategorie je z pohledu

rodict nejméné ohodnocena.

58



Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava rodici o ditéti 2-4 roky

Graf 15. Spolecenské cinnosti, vék 2-4 roky
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf poukazuje na nizké hodnoty v oblasti hry s détmi a drzeni kroku pti hie
s détmi, kde je bran v potaz opét veék ditéte. Vysoké hodnoty v oblastech, kdy ostatni
déti si s nim (s ni) nechtéji hrat, posmivani a nedokaze véci, které¢ by mel zvladnout,
uvadéji, ze vtomto vEku jeSt€ déti nemaji moZnost se s témito ,,problémy* ve
spolecnosti setkat. Z celkového maximalniho poctu 3500 bodi je vSak hodnota kvality

zivota vys$i, nez je uvedena Vv predchozi kategorii.
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Dotaznik PedsQL 4.0 - zprava rodicu o ditéti 2-4 roky; 4 respondenti

Graf 16. Predskolni ¢innosti, veék 2-4 roky
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tuto Kkategorii hodnotili pouze 4 rodi¢i, jejichz déti jiz chodily do $kolského

vvvvv

poctu 1200 bodu je tedy ziejmé, ze kvalita zivota a jeho naplnéni je nizsi, ato

predevsim z ditvodu veku ditéte.

Tabulka 4. primérna hodnota

somatické 8750 8800
psychické 3900 4150
socidini 4975 5250
skolni 4225 4075
pramer celkem 5462,5 5568,75
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4.2 Vyhodnoceni vysledku ziskanych strukturovanym dotaznikem

Graf 17. Kolik je let ditti?
Rok a pocet déti

7 let; 2

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf znazoriiuje v€kovou strukturu déti uvedenou ve standardizovaném
rozhovoru. Z celkového poctu 15 déti je uveden pocet jednoletych = 3 déti; dvouletych
= 2 déti; tiiletych = 4 déti; ctyfletych = 1 dité; pétiletych = 2 déti; Sestiletych = 1 dité
a sedmiletych = 2 déti.

Graf 18. Ktery typ rozstépu ma dité?
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf ukazuje rozdéleni typii rozstépové vady u 15 déti, kdy rozstép rtu ma

1 dité, rozs$tép patranemélo zadné, jednostranny celkovy rozstép ma 12 déti,

oboustranny celkovy rozstép maji 2 déti a jiny typ neuvedl zadny rodic.

61



Graf 19. Kdy bylo dité prvné operovano?

operace rtu
od 8 do 14

3.mésice; 1

Zdroj: Vlastni vyzkum
V grafu jsou znazornény dny Zivota ditéte, které bylo operovano po porodu, a to do
7 dnti = 10 déti, od 8. do14. dne =1 dit¢, od 15. dne do 3. mésice = 3 déti a od 3. mésice
=1 dite.
Graf 20. Vyskytla se urc¢ita komplikace u ditéte po propusténi do domaci péce?
Komplikace

B Neklidny spanek  ® Nechutenstvi zanétlivé onemocnéni zadné

10; 67%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu je ziejmé, ze zadné komplikace po propusténi ditéte do doméaciho
prostfedi nemélo u dotazovanych 10 déti — 67%, nechutenstvi bylo uvedeno u 3 déti —

20%, neklidny spanek u 1 ditéte — 7% a zanétlivé onemocnéni také u 1 ditéte - 7 %.
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Graf 21. Kdo z odborniki se dodnes podilel na péci ditéte?
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf znazoriuje, kdo se u déti do véku 7 let z odbornikti podilel a stale podili
na lécb¢ a jeho rehabilitaci. NejcastéjSich 15 odpovédi bylo zaznamenédno u pediatra,
plastického chirurga a anesteziologa. Dal§im dulezitym odbornikem byl foniatr — 14
odpovédi. Dale stomatolog, logoped a ORL lékat — po 13 odpovédich. 9 déti bylo v péci

genetika a4 u protetika. S nejnizsi spolupraci se zatim setkaly 3 rodice u socialniho

Odbornici v multidisciplinarni péci

5 6 7 8

Pocet respondenti

9 10 11 12 13 14 15

pracovnika, 2 rodic¢e u ortodonta a 2 rodice u psychologa.
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Graf 22. Jste v kontaktu se specialisty v okoli bydli§té?

Kontakt se specialisty v okoli

Zdroj: Vlastni vyzkum

Graf ukazuje, Ze 80 % dé&ti navstévuje ve svém okoli specialisty, ktefi se podileji
na rehabilitaci déti a od raného véku na inkluzi, poptipad¢ integraci do spoleCnosti.
Uvedenymi specialisty mohou byt (klini¢ti) logopedi, ortodontisté a protetici, ORL
1ékafi ¢i psychologové a socidlni pracovnici. Podle odpovédi z grafu 21 jsou to pravé ti
odbornici, o kterych se vétSina rodici domniva, Ze nemusi byt soucasti
multidisciplinarniho tymu. 20 % déti uvadi, ze jeste, nebo uz kontakt se specialisty

nepotiebuji.
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Graf 23. Je automaticky dité brano do socialniho prostiedi?

Socialni prostredi
| |

ano

ne

0 5 10 15 20

pocet respondent(
Zdroj: Vlastni vyzkum
Timto grafem je zfejmé, ze vSech 15 déti je automaticky brano do prostiedi svého
bydlisté. Socidlnim prostfedim v tomto pfipadé jsou rliznd zafizeni, navstévy rodiny
a pratel, ndkupni centra, sportovni aredly a dal§i. Zde je tedy uveden vysledek snahy
vSech odborniki, ktery se snaZi o celkovém piijeti ditéte do spolecnosti. Samoziejme

Vv

zde hraji velkou roli rodi¢e a jejich nejblizsi rodina, bez kterych by toto nebylo mozné.

Graf 24. Jak se dité vyrovnava s rozstépem i s jeho 1é¢bou?

Vyrovnanost ditéte

M Zcela bez problému
B Zatim dobre, state¢né

S komplikacemi

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu je patrné, ze 27 % déti s rozstépovou vadou se vyrovnava zcela bez
problému. 60 % déti nese svou jedineCnost stateCné ato hlavné pii nadvstévach
odbornikid rozstépového centra. Pouze 2 déti, tuto vadu snaseji s komplikacemi. Podle
vyjadfeni maminek téchto déti, jsou to problémy se Spatnou vyslovnosti a pocitem

vzteku.
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Graf 25. Ovlivnéni kvality Zivota biologickymi, psychosocialnimi potirebami?

ré

Ovlivneéni zivota

lI:-

Pfechodna Horsi vyslovnost Ryma Vztek, zloba Zadné Nevim
nedoslychavost Problémy

Pocet odpovéedi
O R N W b 1 O N

Zdroj: Vlastni vyzkum

V tomto grafu mohli rodi¢e uvést vice faktorti ¢i problémi, které podle nich
ovlivituji kvalitu zivota jejich ditéte. 7 rodicd, uvedlo, Ze nepozoruji u svého ditéte
zadné problémy. 4 rodi¢e uvedli, Ze nejvétsim problémem je Castd ryma, ktera nékdy
ovliviiuje nejen dit€¢ samotné, ale i celou rodinu. Dal§imi uvedenymi problémy jsou
pfechodna nedoslychavost, kterd postihuje 2 déti, pocit hnévu/zloby uvedené u 1 ditéte
a taktéz u problému s horsi vyslovnosti. Posledni dva uvedené problémy jsou uvedeny
v grafu 24. Pouze 3 rodi¢e nevi, nebo nemohou posoudit, zda uvedené komplikace

podle svého uvazeni ovliviyji kvalitu zivota v bio-psycho-socialnich potiebach.
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Graf 26. Ma okoli vliv na kvalitu Zivota ditéte a rodiny (rodina, sousedé,
kamaradi, Skola)?

Vliv okoli

M ano

H ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tato otazka zjiStovala, zdama okolni prostfedi vliv nakvalitu Zivota ditéte
i rodiny. 8 rodic¢u z 15ti uvedlo, ze prostiedi ve kterém Zziji, ovliviyji jejich rodinu,
jelikoz jsou soucasti dané spole¢nosti, kterou tvofi sousedé, kamaradi, Skolai jina
zafizeni. 7 rodi¢t uvedlo, ze nepocituji zadny vliv ze strany svého prostredi a vse

zustalo stejné, jako pred narozenim ditéte s rozSt€povou vadou.

Graf 27. Ovlivnila rozstépova vada rodinny Zivot, cile, hodnoty, o¢ekavani,
priority ¢i socialni stav?

Ve

Ovlivnéni zivotnich hodnot

5;33%

m Ano Ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf je rozSifujicim grafem predeslého (26.), ktery se pta v piipad€ ovlivnéni
okoli na kvalitu zivota rodiny. 10 rodici uvedlo, ze narozenim ditéte s rozStépovou
vadou zménilo své cile, pfehodnotilo své hodnoty a priority a posililo jejich o¢ekavani
i socialni stav. 5 rodi¢t uvedlo, ze sviij rodinny Zivot, jeho cile, hodnoty, o¢ekavani ¢i

priority a socialni stav nezménilo narozeni ditéte a zdstalo u nich vSe nezménéno.
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Graf: 28. Kde se narodilo Vase Dité?
Misto porodu

H FN Praha FN Brno ' jina porodnice

7;47%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tohoto grafu je ziejmé, Ze ve FN Praha porodilo dité s rozStépem 5 respondentek.
Ve FN Brno porodili dité s rozst€épem 3 respondentky a 7 respondentek rodilo v jinych
porodnicich vramci Ceské republiky. Zde zalezi, jestli respondentky védély
0 rozstépové vad¢é v tehotenstvi a zdasi praly rodit v centrech rozs$tépovych vad.

Samoziejmé je také bran v potaz nahly porod.

Graf: 29: Poskytl vam zdravotnicky personal dostatek informaci o rozstépové
vadé a komplexni péci?

informace o rozstépu
M ano

2;13,5% M ¢astecné ano

ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

Na otdzku o poskytnuti dostatecnych informaci o rozStépu akomplexni péci
odpovédélo 11 respondentek ano, 2 respondentky byly c¢éaste¢né informované
a 2 respondentkam nebyly zodpovézeny o rozstépové vadé dostatecné informace. Pri
dnesnich moznostech 1écby a zvysujici se kvalifikaci zdravotnického personalu by se
melo budoucim matkdm dostat dostatecné mnozstvi informaci nejen o vrozené vade¢,

ale 1 o jeji 1écbé, moznych komplikacich a zptisobech 1écby.

68



Graf: 30: Byla jste dostate¢né informovana o vykonu a prubéhu prvni operace?

Informace o operaci rtu

4; 29% #ano

Castecné ano

ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tato otazka vyvstava z predeslé otdzky a zjiStuje, zda kompetentni personal byl
schopen a ochoten poskytnout informace ohledné prvni operace. Z celkového poctu 15
respondentek uvedlo 9 matek, ze bylo dostate¢né informovano, 4 matky byly
informovany ¢aste¢né a 1 respondentka nebyla dostateéné informovana. Dnes je mnoho
moznosti dozvédét se o dané problematice co nejvice informaci ato nejen diky

internetu, ale také diky svépomocnym skupinam ve formé& sdruZeni.

Graf: 31: Méla jste dostatek informaci o dlouhodobé péci a 1é¢bé pri propousténi z
nemocnice?

informace o péci
1; 79

Hano
M pouze zakladni

ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf navazuje na predesly (32), kdy soucasti poskytovani informace o operaci
rtu by mélabyt vndvaznosti zodpovézena otazka tykajici se dlouhodobé péce
a rehabilitace ditéte s rozst€pem. 6 respondentek mélo dostatecné informace o péci, 8
respondentek uvedlo pouze zakladni souhrn informaci a 1 respondentka nem¢la dostatek
informaci o dlouhodobé péci. Je zde vSak velky rozdil, pokud ma dité pouze rozstép rtu,

rozstép patra nebo celkovy rozstép. Dle zadvaznosti je sestaven orientacni 1é¢ebny plan
(viz str. 22).

69



Graf: 32: Do kterého typu zatizeni dité chodi?
Zarizeni

6; 40% M Jesle, détska centra

= Matefrska skola

Zakladni skola

3;20%

Je doma

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tato otazka zjistovala, kolik déti navstévuje zafizeni, kde se setkavaji skupiny
vrstevnikll. Z celkového poctu 15 déti jich nejvice - 40% zatim zGstava doma. 33 %
navstévuje matefskou Skolku, 20% jiz chodi do zdkladni skoly a 7% tedy jedno dité
navstévuje détské centrum. Tato otazka by méla uvést vysledek plné integrace ditéte

do socialniho prostiedi (viz graf 23).

Graf: 33: Je dité vystaveno vysméchu, stresu, poniZovani ve spole¢nosti?
Vysmivani, stres
0; 0%

M ano

M ne

4;27%
nemohu posoudit

Zdroj: Vlastni vyzkum

Otazka vyvstava z predeslého grafu (33), kdy jiz dit€¢ navstévuje néjaké zatizeni,
zdase vnich dit¢ setkalo s ponizovanim, vysméchem anaslednym stresem ¢i
depresemi. Z celkového poctu jich 11 odpovédélo, Ze se nesetkalo s uvedenymi jevy a 4
respondentky nemohou posoudit tento stav z divodu nizkého véku jejich ditéte.

Odpovéd ne neuvedl nikdo.
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Graf: 34. Jaké je pohlavi ditéte?

Pohlavi

47%
m chlapec

divka

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tento graf udavé informaci o pohlavi déti. Z celkového poctu 15 déti tvoii 53%
chlapci a 47% divky do véku 7 let.

Graf: 35: Myslite, Ze ¢eka na dité plnohodnotny Zivot s rovnymi piileZitostmi
a podminkami?

PInohodnotny budouci zivot

B doufam, Ze ano
M ne

urcité ano

0%

Zdroj: Vlastni vyzkum

V této otazce se odpovédi zaméfuji na hodnoceni budouciho Zivota, kde 53%
respondentl zcela vérti, ze jejich dité ¢eka plnohodnotny, kvalitni Zivot a 47 % pftes jisté
pochybnosti s okolnostmi s touto vadou spojenymi doufa, ze jejich dité¢ bude mi rovné

ptilezitosti a podminky pro budouci, rozvijejici se Zivot. Nikdo neodpovedél negativng.
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5 Diskuse

Rozhodla jsem se zpracovat bakalaiskou praci natéma: Zdravotni a socialni
problematika u déti s rozstépovou vadou, nejen kviili rostoucimu poctu déti s vrozenou
vyvojovou vadou a jeji nizké informovanosti na vetejnosti, ale také z divodu
naruastajiciho zajmu o hodnoceni kvality zivota podminéné zdravim. V neposledni fad¢
mohu posoudit z vlastni zkuSenosti kvalitu Zivota ditéte a jeho rodice a rovnéz uvést
komplikace provazejici rozstépovou vadu, nebot Sama mam synas celkovym
jednostrannym rozstépem.

Predmétem bakalafské prace bylo zjistit zdravotni a socialni problémy tykajici se
rozstépoveé vady a dale mozné komplikace ovlivitujici psychosomaticky vyvoj, ktery je
dalezity k zatazeni do spolecnosti. Vysledky vyzkumu vychdzeji z vysledkt
dotaznikového Setfeni a ze strukturovaného rozhovoru. Na zaklad¢ oslovovaciho dopisu
do rozstépovych center v Praze av Brn€ bylo rozeslano 20 dotaznikti PedsQL —
pediatrické hodnoceni kvality zivota zaméfené na obecnou kvalitu zivota, z nichz
byla 95 % navratnost — 19 fadné vyplnénych dotaznikd. Vysledky tohoto dotazniku jsou
znazornény v grafech 1 - 16. Dotaznik obecné kvality zivota obsahuje vzdy 4 kategorie
posuzujici somatické, socialni, psychologické a Skolni fungovani a soucet hodnot udava
celkovou hodnotu obecné kvality zivota ditéte. Dotaznik je uren détem od 5 let a jejich
rodi¢im ajsou rozdélené do veékovych skupin podle véku ditéte (2-4 roky, kde
odpovidaji pouze rodice, dale 5-7 let, 8-12 let a 13-18 let) (Varni, 2004) .

Standardizovany rozhovor byl uskutecnén téz na zakladé oslovovaciho dopisu, kde
rodi¢e projevili zajem podilet se na empirické ¢asti této prace. Tento rozhovor byl
dobrovolny aanonymni. Rodice podepsali souhlas k poskytnuti uvedenych udaji
akjejich anonymnimu zpracovani do bakalarské prace. Vysledky tohoto
strukturovaného rozhovoru jsou uvedeny v grafech 17 — 35. Otazky strukturovaného
rozhovoru byly sestaveny tak, aby mohly rozsifit jednotlivé otazky z dotazniku PedsQL

a aby splnily cile této bakalatské prace.
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Obecna kvalita Zivota byla zjistovana pomoci dotazniku PedsQL 4.0. Dle navodu
autora dotazniki se obecna kvalita zivota hodnoti na Skale od 0 — 100 s tim, Ze neni
uvedena horni ani spodni hranice hodnoty, ktera urCuje jak dobra nebo Spatna je
kvalita zivota, ale lze obecné fici, Ze plati, ¢im vyssi celkova primérna hodnota, tim
vyssi je kvalita zivota (Varni, 2004).

Déti od 5-18 let vykézaly celkovou primérmou hodnotu obecné kvality
zivota 5462,5 uvedenou v bodech, v porovnani s jejich rodi¢i, jejichz priamérna
hodnota v bodech byla 5568,75. (viz tabulka 4.). (Nebyly zapocéteny prumérné hodnoty
samostatnych odpovédi rodi¢t o détech 2-4 roky, jelikoz chybi odpovédi déti.) Z tohoto
vysledku je ziejmé, ze rodi¢e hodnoti vyssi kvalitu zZivota svych déti, nez jejich déti
samy o sobé¢, ktefi vykazuji niz§i hodnoty kvality zivota. Tento vysledek lze chapat
z rodicovské perspektivy tak, Ze rodice své dit€ vidi objektivné zdravé a neshledadvaji
na ném komplikace spojené s timto postizenim. Mizeme tomu pficist fakt, ze dusledky
rozstépové vady obliceje se v soucasnosti minimalizuji, a to predevsim pravé diky rané
auspésné chirurgické ajiné 1écbé avcasné logopedické intervenci. Obavy rodich
tykajici se biologickych problémt i1 fyzické atraktivnosti jsou dnes jiz vétSinou
neopodstatnéné (Kerekrétiova, 2008). Na druhou stranu by se potfeby, atim spise
emociondlni pocity ditéte, které byly v dotazniku nejniZe hodnocenou kategorii ve vSech
vékovych skupinach, nemély zahlazovat, omlouvat, piehliZet, ale mél by se jim vénovat
dostatek casu anabidnout vhodnou pfilezitost k dostatenému projevu nebo naopak
k samovolnému upusténi od problému, napf. pocity hnévu, vzteku, smutku, strachu
a obav. Muzeme tedy shrnout, ze i pfes vSechny ztézujici faktory probiha integrace
ditéte velmi rychle, pokud ma dité hlubokou oporu, jistotu a lasku ve svych rodicich,
ktefi jsou ochotni mu naslouchat (Kerekétiova, 2008).

Zajimavym zjiSténim byly hodnoty uvedené rodici, kteti uvedli jako nejnizsi
kvalitu Zivota svych déti Skolni fungovéni. Lze se domnivat, ze rodie u svého ditéte
v urcitych ¢innostech napt. stihani Skolnich povinnosti, nebo chybi ve Skole z divodu
navstévy lékare, uvadeji jako nejslabsi hodnotu kvality Zivota. Naopak nejvySSim
hodnocenim stejné jako déti, hodnotili télesné fungovani. Tyto télesné funkce pfti

posuzovani obecné kvality Zivota, jsou u téchto déti naprosto zbytecné. Pokud by se tyto
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funkce nechaly ménit dle charakteristiky vyzkumného vzorku, mohly by obsahovat
problémy v oblasti biologickych funkci, jako naptiklad ztizena konzumace potravin,
ztizené dychani (ryma, kontakt dutiny nosni a dutiny ustni), porucha sluchu z divodu
zanétu stiedousi a horsi vyslovnost, pocitu bolesti, stav energie, které by vystihovaly
problémy i dusledky orofacialnich rozstépt (Kutalkova, Palodova, 2007).

Cilem strukturovaného rozhovoru bylo ziskat konkrétnéjSi informace v oblasti
zdravotni a psychosocialni, které¢ ovliviiuji zdravy psychosomaticky vyvoj, jez je pro
kazdého jedince dulezitym k zatazeni do spolecnosti ataké pfijmutim mezi své
vrstevniky. Vysledky téchto rozhovort jsou zobrazeny v piehlednych grafech 17 az 35.

Vysledky ohledné pohlavi a typu rozstépu (graf 34 a 18) uvadi, ze u 8 chlapct a 4
divek byl zjistén celkovy jednostranny rozStép ajak uvadi Leiferova, (2004)
kombinované rozStépy rtu a patra se castéji vyskytuji u chlapct, zatimco izolované
roz$tépy patra pievazuji u divek. Z diivodt ¢asného chirurgického zakroku byla operace
rtu (graf 19) provedena u 10 déti respondentek do 1 tydne po porodu. Podle Sladea et
al.(1999) je nezanedbatelny pozitivni psychosocialni vliv rané operace, kdy rodice 1épe
pfijimaji postizeni svého ditéte atuto informaci mohu zvlastni zkuSenosti
sama potvrdit. Komplikace (graf 20 a 25) spojené s rozstépy se stavaji nedilnou soucasti
kazdodenniho Zivota rodiny. 10 déti respondentek vSak nemélo zadné komplikace, dalsi
3 déti respondentek mély pouze problém s nechutenstvim, které po ptichodu do
domaciho prostfedi vymizelo. Dal§imi uvedenymi komplikacemi byly neklidny spanek
(7%) anechutenstvi (7%). Podle Skodové aJedlitky patii zanéty mezi nejdastdjsi
onemocnéni nosnich 1 vedlejSich dutin, které z vétSi €asti zastihnou oblast stfedniho
ucha, kde se zacina tvofit infekcni sekret. Déti s rozstépovou vadou trpi opakovanymi
zanéty hornich dychacich cest anaslednou pfevodni nedoslychavosti, kterd je
zpusobena nedostate¢nou ventilaéni funkci Eustachovy trubice (Skodové, Jedlicka,
2003). Odbornici v 1é¢be rozstépti hraji nesmirné dilezitou roli jiz od prenatalniho
obdobi. Graf 21 a22 uvadi kompletni sloZeni multidisciplindrniho tymu v cele
s plastickym chirurgem, pediatrem, foniatrem a anesteziologem. Dalsimi dulezitymi
odborniky pro respondentky jsou stomatologové, logopedi, ORL 1ékati a genetici. Podle

Leamerové a Eurocleft projektu patii do tohoto tymu jesté protetik, ortodont, socidlni
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pracovnik a predev§sim psycholog, kterého uvedly pouze 2 respondentky. Z divodu
1é¢by a s hlavnim cilem komplexni péce se vSsem odbornikiim dafi kazdého jedince bez
problému integrovat do spolecnosti (graf 23,24). Déti vSe snasi velmi dobfe a statecné.
Je zde vidét, jaké maji zazemi doma a jak se umi se svymi problémy vyrovnat. Pouze
13 % (2 respondentky) uvedly mirné komplikace (vztek a hnév). Na otazku, zda je dité
dnes vystaveno ponizovani, nikdo netfekl ano. (graf 33). 4 respondentky zatim nemohly
posoudit tuto situaci z dtivodu nizkého véku ditéte. Dle vyzkumu Kerekrétiové (2008)
vSak bylo vystaveno vysméchu 40 % dé&ti a vzhled obliceje byl divodem ve 14,4 %.
Déti na vysméch reagovaly v 60,5 % agresi a ve 39,4 % si jiz nechtéli déti v kolektivu
hrat. Dals§i otazky tykajici se kvality zivota déti a rodin (graf 26 a 27)
odpovidala vétsina respondentek, ze narozeni ditéte s rozstépovou vadou vice ovlivnilo
jejich vztahy mezi sebou navzédjem, kdy jako rodina piehodnotili své cile, jednani,
Otazky ohledné informovanosti o rozstépové vade, jeho 1é¢be, o neonatalni operaci rtu
a informace o dlouhodobé péci (graf 29, 30 a 31), vétsina respondentek hodnotila
informace jako dostate¢né, piinosné a uspokojujici. Pfi dne$nich moznostech 1écby
a zvySuyjici se kvalifikaci zdravotnického persondlu by se mélo budoucim matkam ve
zdravotnickych zatizenich dostat uspokojujiciho mnozstvi informaci nejen o vrozené
vadé, ale i o jeji 16€bé ajeji délce, moznych komplikacich, zptisobech 1é¢by. Dnes je
mnoho moZznosti dozvédéet se o dané problematice co nejvice informaci a to nejen diky
internetu, ale také diky svépomocnym skupinam ve formé sdruzeni. V Ceské republice
nyni existuji obcanské sdruzeni Zanovym usmévem pii FNKV v Praze a obcanské
sdruzeni a nadaéni fond Stastny usmév v Brné FN USA, ktera se snazi svym stavajicim,
ale i ¢ekajicim maminkdm usnadnit a ulehcit, pro né ze zacatku téZsi, situaci diky svym
radam, pomoci a povzbuzenim.

Bohuzel pro zjisténi konkrétni kvality zivota u déti s rozstépem obliceje neni dosud
dotaznik k dispozici. V roce 2007 se pokousela skupina lékaiti na mezinarodni Grovni
ziskat datas hodnocenim kvality zivota od matek s détmi od 2-12 let v zahranici,

Vv Americké lowe a konkrétn€ podle typu rozstépové vady.
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6 Zavér

V  ramci  realizace mé prace  bylo dosazeno  jejich cili:
byla sesbirana a vyhodnocena data z dotazniku PedsQL 4.0 vypovidajiciho o obecné
kvalité Zivota a vypracovana data ze ziskanych standardizovanych rozhovort.

Touto bakalaiskou praci jsem se chtéla dozvédét vice informaci ohledné
dlouhodobé terapie, jaké hrozi komplikace pii rozstépovych vadach obliceje, co s sebou
prinaseji a také jak se na urcité problémy ptipravit. Jaké komplikace, problémy, ale také
radosti s sebou prinaseji rtizna obdobi. Tato prace je celkovym souhrnem zakladnich
informaci o rozs§tépové vadé, jejim vzniku, prevenci, 1écbé, je souhrnem komplikaci
ve fyzickych, psychosociélnich a vychovné-vzdélavacich aspektech, které s rozstépovou
vadou pfichazeji do styku. Déle je zde zminéno téma tykajici kvality zivota podminéné
zdravim. Natoto téma je Vv zahrani¢i publikovano nespocet monografii a ¢lankd, ale
v Ceském jazyce je to pouze par zakladnich kniznich publikaci ajsou to predeviim
¢lanky, které nezahrnuji celkové pojeti rozstépové vady, ale zamétuji se pouze na urcité
téma. Tuto préci bych rada vénovala vSem, kteii se jakymkoli zpisobem podileji na péci

o déti s roz$tépovou vadou obliceje.
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Obrazek 1: Fyziologicky a patologicky vyvoj embrya

tyden nakres Fyziologicky a patologicky vyvoj

Patro se vyviji z 2 zakladl — primarniho
patra a sekundarniho patra. Priméari patro vznika
vzajemnym splyvanim medialnich nasalnich
vybézkl v Sestém tydnu vyvoje, které vytvori
6 —7 tyden premaxilarni ¢ast maxily (usek pred foramen
( incisivum). Sekundarni patro se formuje

\ / po horizontalizaci lateralnich palatinalnich

— vybézkli maxily sriistem s primarnim patrem
a nosnim septem.

I mm

Cely proces formovani patra je ukoncen az ve 12
tydnu téhotenstvi sristem uvuly (fétus délky 80
mm). V oblasti linie srtstu lateralnich patrovych
vybézki vznika sttedovy Sev — raphe palatinum.

Poruchou utvafeni sekundarniho patra vznika

. | 1izolovany rozstép patra od uvuly proximalné

V rozsahu daném tizi vady. Pti¢inou vzniku
rozstépu je bud’ porucha horizontalizace patrovych
desek pfi nedostate¢ném supraligualnim prostoru
v 8. tydnu gravidity, nebo hypoplazie patrovych
desek produkujici vznik rozstépu patra v 8. -12.
— tydnu gravidity.

8 — 12 tyden

Zdroj: Dvotak Zdén¢k, Brno 2009, Diserta¢ni prace, Klinika plastické a estetické chirurgie v Brné

Obrazek 2: Foramen incisivum — Hrani¢ni bod k rozliSeni rozstépové vady dle
Kernahana a Starka

Zdroj: http://www.uni-mainz.de/FB/Medizin/Anatomie/makrol/m104u-i.htm


http://www.uni-mainz.de/FB/Medizin/Anatomie/makro1/m104u-i.htm

Obrazek 3: Typy orofacidlnich rozstépi

(A
oD
a—tmm
normal lip normal palate cleft palate
O, [‘1
T
left unilateral cleft lip left cleft lip left unilateral cleft
lip and palate
Ee A
bilateral cleft lip and palate bilateral bilateral cleft lip
cleft lip with full palate

Zdroj: http://kidshealth.org/teen/diseases_conditions/sight/cleft.ntml


http://kidshealth.org/teen/diseases_conditions/sight/cleft.html

Priloha 1: PesQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality zivota pro rodice déti
ve véku 2-4 roky (Varni 2004)

Piiloha 2: PesQL 4.0 Generic Core Scale, obecné kvality Zivota pro déti ve véku 5-7 let
(\Varni 2004)

Ptiloha 3: PesQL 4.0 Generic Core Scale, obecné kvality zivota pro rodice déti ve veku
5-7 let (Varni 2004)

Ptiloha 4: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro déti ve
véku 8-12 let (Varni 2004)

Ptiloha 5: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro rodice
déti ve veéku 8-12 let (Varni 2004)

Ptiloha 6: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro déti ve
véku 13-18 let (Varni 2004)

Ptiloha 7: PedsQL 4.0 Generic Core Scale, dotaznik obecné kvality Zivota pro rodice
déti ve véku 13-18 let (Varni 2004)



Piiloha 8. STRUKTUROVANY ROZHOVOR: KVALITA ZIVOTA RODINY S
ROZSTEPEM
1) Kolik je VaSemu ditéti let?
2) Jakého pohlavi je Vase dit&?
chlapec divka
3) Jaky typ rozstépu ma Vase dite?
a) rozStép rtu
b) rozstep patra
¢) jednostranny celkovy rozstép rtu a patra
d) oboustranny celkovy rozstép rtu a patra
e) jiny typ
4) Kde jste rodila?
a) FN Praha
b) FN Brno
C) jina porodnice
5) Poskytl Vam zdravotnicky personal dostatek informaci tykajici se rozs§tépové vady
obliceje a jeji komplexni péce?
a) ano
b) ¢astecné ano
C) ne
6) Byla jste dostate¢né informovana personalem o vykonu a prubéhu prvni operace
Vaseho ditéte?
a) ano
b) ¢astecné ano
C) ne
7) Kdy bylo Vase dité prvné operovano?
a) do 1. Tydne zivota
b) od 8. dne o 14. dne zZivota
c) od 15. dne do 3. mésice zivota
d) déle
8) Mg¢la jste dostatek informaci o dlouhodobé péci a 1é¢bé ditéte pii propousténi do
domaéciho prostiedi (zplisob poskytovani péce, doba trvani péce, rizna
specializovand vysetfeni, kontroly, kompenza¢ni pomucky, ndkladnost péce, ale i
vznik komplikace)?
a) ano
b) pouze zakladni
C) ne—jiné zdroje
9) Vyskytly se u Vaseho ditéte urcité komplikace ¢i problémy po hospitalizaci?
a) nechutenstvi
b) neklidny spanek
C) zanétlivé onemocnéni
d) zadné



10) Kdo se dodnes podilel/podili na pé¢i Vaseho ditéte?
a) genetik b) pediatr C) anesteziolog d) plasticky chirurg
e) foniatr f) ORL lékat @) stomatolog h) protetik
i) logoped  j) psycholog k) socialni pracovnik I) ortodont
11) Jste v kontaktu se nékterymi specialisty ve Vasem okoli? (logoped, psycholog,
ORL I¢ékat, nebo socidlni pracovnik)

a) ano b) ne
12) Je Vase dit¢ automaticky brano do socialniho prostiedi (Sir$i rodina, navstévy
pratel)? a) ano b) ne

13) Které zatizeni dnes Vase dité navstévuje?
a) jesle, détska centra
b) MS
¢) ZS
d) je doma
14) Je VasSe dité vystaveno vysméchu, stresu, ponizovani ve spole¢nosti?
a) ano
b) ne
15) Jak se dité samo vyrovnava s touto vadou — jak to nese a jak proziva rtizna
vySetfeni ¢i operace?
a) zcela bez problému
b) zatim dobg¢, state¢né
) s komplikacemi (vztek, hnév, uzkost)
16) Ovliviiuje rozstépova vada po strance biologickych, psychologickych a socialnich
potieb kvalitu Zivota vaSeho ditéte?
a) porucha sluchu
b) porucha feci — vyslovnost
C) ryma a zanéty stfedousi
d) vztek, pla¢
e) zadné
f) nemohu posoudit
17) Ma Vase okoli vliv na kvalitu zivota Vaseho ditéte i Vasi rodiny (rodina, sousedé,
kamaradi)?
a) ano
b) ne
C) nevim
18) Ovlivnila rozstépova vada ditéte Vas rodinny zivot, jeho kvalitu, ocekavani, cile
nebo priority ¢i socialni stav?
a) ano b) ne
19) Myslite si, ze Vase dité ¢eka v budoucnosti kvalitni plnohodnotny zivot s rovnymi
piileZitostmi i vyhovujicimi podminkami?
a) urcité ano (vada nema vliv)
b) doufam, Ze ano (pochybnost o zafazeni - kolektiv)
C) ne



Priloha 9: Oslovovaci dopis

Vazené a milé maminky, tatinkové a déti

V tvodu toho listu se chci piedstavit. Jmenuji se Barbora Syrova a studuji obor
Rehabilitacni psychosocialni péc¢i o postizeni déti, dospélé a seniory na Zdravotné
socialni fakult& pii JU v Ceskych Budgjovicich.

Timto bych Vas, rodice a déti s rozstépem, chtéla oslovit a piimét ke spolupraci
na vypracovani mé vyzkumné bakalarské prace, bez které bych nemohla tuto préci
vibec uskutecnit a zdarné tak dokoncit studium. Nazev prace je Zdravotné socidlni
problematika u déti s rozstépovou vadou obliceje, s konkrétnim zaméfenim na kvalitu
zivota téchto déti (od 0 do 15 let) a jejich rodin. Spoluprace v tomto piipade spociva ve
vypracovani dotazniku a otdzek ohledn¢ zdravotni a socidlni problematiky — péce.
Veskeré Vami poskytnuté udaje budou zpracovany anonymné a budou pouzity pouze do
této prace.

Tato vyzkumna bakalarskéd prace bude zvefejnéna pod vyse zminénou fakultou
na internetovych strankach a dale ulozena v tisténé podobé v knihovné této fakulty.
Cilem je poskytnout tuto praci jako prostfedek ke zlepSeni informovanosti rodindm,
zdravotnickych zatizeni, ale predevsim Siroké vefejnosti o této vrozené vyvojové vade.

Ptedem Vam chci podékovat za Vasi ochotu ke spolupraci, V4§ drahocenny cas
a pomoc Kk vytvoreni této bakalarské prace.

Se srdecnym pozdravem a silou do Zivota

Studentka Barbora Syrova
(téZ maminka ditéte s rozStépem)

Prosim, ozvéte se na nize uvedené kontakty. Dékuji.

e-mail: ...............
tel: oo,




