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I. Uvod

Vrozené rozitépové vady rtu a patra patii v Ceské republice k nejéast&ji se
vyskytujicim vrozenym vyvojovym vadam. Roz$t€épova vada predstavuje
komplexni postizeni, jehoz 1é¢ba vyzaduje multudisciplinarni pfistup a provazi
daného jedince od narozeni az do dospélosti. Piedstavuje v zivoté postizeného,
zejména v obdobi détstvi, dospivani a mladé adolescence, fadu komplikaci, které
se projevuji prakticky ve vSech oblastech zivota postizené osoby a maji
biologické, psychologické i socioekonomické projevy a disledky. Primarné ma
vada negativni funk¢ni dusledky na kouséni, polykani, dychéni a tvorbu hlasu
a feci. Esteticky postihuje facialni triangl, ktery nejvice ovlivituje vzhled obliceje.
Izolovand vada neni letalni ani spojend s mentalnim defektem, nicméné az ve 20%
muze byt spojena s piidruzenym morfologickym postizenim. Poskozeni obliceje
ma vyrazny dopad na sebevnimani postizené¢ho jedince, pficemz reakce okoli
muze byt dal$im zdrojem stresu. Disledky vady se vyznamné projevuji v narocich
kladenych na blizké postizen¢ho jedince, zejména na rodinu.

Od 80. let se zvySuje pozornost vénovana psychologickym vyzkumtim,
které se zabyvaji sebepojetim a kvalitou zivota pacientl s rozstépem. Jejich cilem,
a stejné tak 1 cilem této préace, je analyza faktort, které¢ ovliviuji kvalitu Zivota
a adaptaci adolescentii a mladych dospé€lych s rozs§tépem rtu a patra. Stanoveni
prediktorti kvality zZivota ve vztahu ke zdravi a prediktorti ispé$né adaptace ma
prakticky vyznam pro kvalitni psychologickou péci a miize zlepsit a zefektivnit

medicinské intervence v této oblasti.



1. Uvod do vrozenych rozitépovych vad obli¢eje - vyvoj
obliceje, etiopatogeneza, incidence, klasifikace

1.1. Vyvoj obliceje a patra

Vyvoj obliceje spadd do embryondlniho obdobi. Zaclind ve 4. tydnu
a konc¢i v 8. tydnu, kdy ma jiz obli¢ej lidskou podobu. Ve fetalnim obdobi se pak
vyviji uz jen jeho proporce. Vyvoj patra zacind v 5. tydnu a konc¢i v 12. tydnu.
Sklada se ze 2 zakladd - primarniho a sekundarniho patra. Priméarni patro je
frontalni cast tvrdého patra pfed foramen incisivum (premaxila, mezicelist),
sekundarni patro je dorzalni ¢ast patra vzad za foramen incisivum.

Oblicej se diferencuje v okoli stomodea z frontalniho, dvou maxilarnich
a dvou mandibularnich vybézku. Mandibularni vybézek je zdkladem dolni Celisti
a rtu, maxilarni vybézek dava vzniknout tvari, hornimu rtu, maxile
a sekundarnimu patru. Proliferaci mezodermu frontdlniho vybézku vznika
vybézek nazélni. Jeho medialni ¢ast pak dava vznik premaxile, filtru horniho rtu,
kolumele, nosnimu hrotu a chrupavcité casti nosni piepdzky. Lateralni ¢ést je
zakladem nosnich kiidel.

Primdrni patro vznika splynutim vybézku maxilarntho a medidlnich
nazalnich vybézkl v 5. tydnu. Selhanim splynuti téchto vybézkli vznikne rozstép
rtu (Jednostranny i oboustranny). MiiZe byt navic v kombinaci s rozStépem alveolu
(Celisti) a predni ¢asti patra po foramen incisivum (mezicelisti).

Sekundarni patro vznikd horizontalizaci a splynutim dvou patrovych
vybézku vychazejicich z vybézkl maxilarnich. Toto splyvani probihd smérem od
foramen incisivum dozadu a je ukonceno sriistem uvuldrnich vybézka v uvulu.
Zlstava po ném patrovy Sev, ke kterému se shora ptidava vybézek pro kosténou
¢ast nosniho septa. Selhdni srlstani patrovych vybézkli mé za nasledek rozstép
patra. Ten se mize kombinovat s roz§tépem patra primarniho, tedy s rozstépem
rtu, alveolu a premaxily (viz Ptiloha 1).

Existuji 3 kritické periody vyvoje *:

1) 5. tyden - porucha vytvoteni primarniho patra — rozstép alveolu a premaxily -
ten pak muze zplsobit poruchu splyvani patrovych vybézki — celkovy rozstép

rtu, Celisti 1 patra



2) 6. tyden - zastava riistu a nasledné hypoplazie patrovych vybézku — izolovany
rozStép patra
3) 7. tyden - porucha horizontalizace a splyvani patrovych obloukti —

izolovany rozstép patra

1.2. Etiopatogeneza
Etiopatogeneza roz$tépl je velmi slozitd. Podileji se na ni v 15% faktory

endogenni (genetické), v 10% faktory exogenni (prostredi) a v 75% kombinace

’ o 4 v s v ’ v ¥ . . vr v
vice faktorti *. U vétSiny postizenych se vSak piesnou etiologii nepodaii urcit.

1.2.1. Genetické faktory
RozliSuji se 2 genetické skupiny. Prvni se manifestuje jako rozstép rtu

a Celisti (resp. primarniho patra), druhd jako rozstép patra (resp. sekundarniho
patra). Vyskytuji se samoziejmée 1 kombinace obou postizeni (rozstép rtu 1 patra).
Ve vétsin€ rodin s vysokou incidenci rozstépu bez ptfidruzenych malformaci se
ptedpoklada polygenni typ dédicnosti, tedy vliv nc¢kolika genti malého ucinku
spolu s faktory zevniho prostiedi. Pouze v malém poctu ptipadii byl prokazan
monogenni dominantni typ dédi¢nosti. Bylo identifikovano nékolik kandidatskych
genl pro nonsyndromické i syndromické rozstépy (viz kapitola 1.4.2.), napt. gen

pro TGFa, TGFB3, BCL3, MSX aj.

1.2.2. Zevni Cinitelé
Zevni Cinitelé se uplatnuji zejména u jedinct s hereditdrni zatézi. Patii
mezi né zejména:
1) vlivy toxické
- alkohol, koufeni
- n¢které 1€ky (hormondlni antikoncepce, antikonvulziva, antagonisté
kyseliny listové, glukokortikoidy, benzodiazepiny, nadbytek retinoidi aj.)
2) vlivy nutri¢ni
- §patna vyziva matky a plodu (nedostatek vitaminti a mineralit)

- obezita matky na pocatku téhotenstvi



3) onemocnéni matky

- akutni hore¢naté onemocnéni, zejména ve spojitosti s antipyretickou ¢i
antibiotickou medikaci

- infekce (syfilis, chiipka, spalni¢ky, zardénky, parotitida)

- gynekologické potize, hlavné zanéty, hormonalni dysbalance ¢i patologie
casného téhotenstvi (krvaceni v 1. trimestru, nepoznany DM 2. typu)

- thyreoidni dysfunkce

4) profesionalni rizika

- chemicky pramysl (organicka rozpoustédla, pesticidy, ionizujici zatfeni)
- zdravotnictvi (hlavné u laboratorniho personalu)

5) vyssi vék matky (nad 35 rok - kombinace s chromozomalnimi vadami)

1.3. Incidence
Celosvétoveé patii vrozené rozst€épové vady rtu a patra k nejcastéjSim

vrozenym vyvojovym vadam obliceje. Vyskytuji se v poctu 1,7 postizeni na 1000
7ivé narozenych déti *.

Existuje mnoho faktort, které by mohly napoméhat zvyseni frekvence
vyskytu rozstépovych vad. Patii sem naptiklad niz$i novorozeneckd a operacni
mortalita a také lepsi vysledky celkové 1é€by. Diky tomu maji dnes takto postiZeni
jedinci lepsi moznosti zapojeni se do spole¢nosti a uzavirani snatkti, coz miize mit
vliv na predavani genetického potencialu pro vznik vady do genofondu populace.
Pfesto se vSak absolutni ani relativni pocet narozenych déti s rozstépem pfilis
nemeéni, ¢i ma spiSe klesajici charakter. Je to nejspiS dusledek dobré prevence
u rizikovych skupin, dokonalejsi prenatdlni diagnostiky a relativné liberalnimu
pristupu nasi spolecnosti k otazce umélého preruseni téhotenstvi.

Pomér chlapcti a divek sroz§tépem orofacidlni oblasti je v CR 1,3:1.
Chlapci jsou nachylngjsi k celkovému rozstépu rtu i patra (1,5-1,59:1), u divek je
vyskyt celkového rozstépu rtu i patra a jinych typt vady (zejména izolovany

rozstép sekundarniho patra) zhruba na stejné urovni (0,72-0,74:1).
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1.4. Klasifikace rozStépovych vad

Rozstépové vady obliceje jsou heterogenni skupina vad. Lze ji rozdélit na

typické a atypické, syndromické a nonsyndromické.

1.4.1. Typické rozstépové vady obliceje
Typické rozstépy jsou lokalizované v normalnich liniich splyvani

jednotlivych vybézki.
Zakladni rozdéleni je na dvé genetické skupiny:
- 1. genetickd skupina zahrnuje postiZzeni priméarniho patra

- 2. genetickd skupina postiZeni patra sekundarniho (viz kapitola 1.1. a 1.2.)

Zakladni klasifikace typickych rozstépt ¢asteéné podle Kernahana a Starka 1958
(Mc Carthy, 1990)

A. 1. geneticka skupina: ret (cleft lip) nebo 1. geneticka skupina: ret a Celist
(incomplete cleft of primary palate), jednostranny typ (unilateral)

B. 1. geneticka skupina: ret, Celist a patro do foramen incisivum (complete cleft of
primary palate), jednostranny typ (unilateral)

C. 1. geneticka skupina: ret, Celist a patro do foramen incisivum (complete cleft of
primary palate), oboustrany typ (bilateral)

D. 2. geneticka skupina: mékké patro (incomplete cleft of secondary palate)

E. 2. genetickd skupina: mekké a tvrdé patro (complete cleft of secondary palate)
F. 1. a 2. geneticka skupina: celkovy rozstép rtu a patra (complete cleft of lip and
palate), jednostranny typ (unilateral)

G. 1. a 2. genetickd skupina: celkovy rozstép rtu a patra (complete cleft of lip and
palate), oboustranny typ (bilateral)

H. 1. a 2. genetickd skupina celkovy rozstép rtu a patra stvrdym mostem

(incomplete cleft of lip and palate), jednostranny typ (unilateral)
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Obrazek 1 Schematické znazornéni typickych rozstépi
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Pievzato z Duskova, 2007.

1.4.2. Atypické rozstépové vady obliceje
Atypické rozstépy se nachazeji mimo typické linie splyvani (stfedni,
transverzalni, §ikmé a jiné) a jsou velmi vzacné *.

A. Medialni obli¢ejové vady/ orbitalni hypertelorismus

Jedna se o malformace oblic¢eje charakterizované rozestouplymi o€nicemi,
rozstépy horniho rtu v medidlni c¢are, medialnimi rozstépy hlubokych struktur,
atrézii choan a frontonazalni dysplasii.

B. Medialni rozstépy dolniho rtu a mandibuly

Podle zavaznosti je pfitomen zatfez v dolnim rtu, Castéji je vSak postiZzena
také mandibula. Pti zdvazné vadé je postizen také jazyk, struktury krku a sternum.
Rozstépy tohoto typu jsou vyjimecné.

C. Sikmé rozst&py oblideje

Tyto rozStépy vznikaji selhanim splynuti frontonasalniho a maxilarniho
vybézku. Mezi Sikmé rozS$tépy patii napf. naso- okularni roz$tépy, u nichz
rozStépova Stérbina vede od laterdlniho okraje filtra horniho rtu kolem nosniho
kiidla nebo pies n¢j do dolniho vicka, vzacné pies o¢ni Stérbinu az na celo.

vvwr

dehiscence, kolobomy a defekty bulbu.
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D. Pfi¢né roz$tépy obliceje

Pti¢né rozstépy jsou charakterizované posunutim ustniho koutku do strany
a rozpolcenim svalového uzlu, ve kterém se stykaji nékteré mimické svaly
s kruhovym Ustnim svéraCem. RozS$t€p sahd na rGznou vzdéalenost do
m. buccinator a je doprovazen hypoplasii tvare, deformaci az aplasii boltce, atresii

zvukovodu, hypoplasii mandibuly ¢asto s defektem vertikalniho ramene.

Obrazek 2 Schematické znazornéni typickych i atypickych rozstépu

b i *
A B s
e @ ® @

Poruchy orofacialniho vyvoje: (a) jednostranny rozstép rtu, (b) oboustranny rozstép rtu, (c) Sikmy
rozstép rtu a obliceje, (d) medialni rozstép rtu a defekt nosu, (e) medidlni rozstep mandibuly,
(f) jednostrannd makrosomie

Ptevzato z Bayer, 2008.

1.4.3. Nonsyndromické rozstépy
Nonsyndromické rozstépové vady jsou ptritomny bez jinych vyvojovych

vad. Pfiblizné 70 % CLP (cleft of lip and palate) a 50 % CP (cleft of palate) je
nonsyndromickych. Izolovand vada neni letdlni ani spojena s mentalnim

postizenim.

1.4.4. Syndromické rozstépy
Syndromické rozstépové vady se vytvaii v kombinaci s jinymi vrozenymi

vadami a chromozomalnimi aberacemi.
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Chromosomalni abnormality

Z chromozomalnich aberaci se rozStépy casto vyskytuji u trisomie 13
(Patativ syndrom) a trisomie 18 (Edwardsiiv syndrom). Oba dva byvaji spojené
s vyraznou mentalni retardaci a celou fadou anatomickych odchylek a vyvojovych
vad (viz kapitola 4.2.). VétSina takto postizenych déti béhem prvnich dvou let
zivota umird. Stejn¢ tak je zvySené riziko vyskytu rozstépu i u trisomie 21
(Downtiv syndrom)

Pierre Robinuv syndrom

Soucasti tohoto syndromu je trias: rozstép patra, mikrogenie (hypoplazie
mandibuly) a glosoptéza (ptosa jazyka). RozSté€p je vSak pfitomen jen v 25%.
V ostatnich ptfipadech je pfitomno pouze gotické patro bez rozstépu. Nekdy se
k tomuto pridavaji dalsi vrozené vyvojové vady. Etiopatogeneticky se uplatiiuje
snizeni amniové tekutiny a nasledny utlak oblicejovych struktur plodu bfi$ni
sténou matky.

Van Der Wouduv syndrom

Jedna se o autosomalné recesivni syndrom, jehoz soucasti jsou abnormalné
vyvinuté slinné zlazy, které vyustuji na Cerveni dolniho rtu. Tato abnormalita
muze byt 1 samostatné, Casto je vSak spojena s rozStépem rtu nebo patra.

Waardenburguv syndrom

Waardenburgiiv syndromu tvofi pfiblizné 1% rozstépovych vad obliceje.
Jeho podkladem je porucha vyvoje bun¢k neurdlni trubice, coz vede k poruse
pigmentace vlasti, kiize a duhovky ocni a k abnormalitim vnitfniho ucha
s naslednou hluchotou.

Treacher Collins syndrom

Jde o autosomaln¢ dominantni defekt vyvoje prvniho a druhého zaberniho
oblouku charakterizovany hypoplasii az aplasii os zygomaticum, hypoplasii
mandibuly, defekty vnéjsiho a stfedniho ucha, rozstépy patra (36 % piipadi),
colobomem dolnich vicek a agenezi fas.

Klippel- Feilav syndrom

Soucésti syndromu je rozstép patra a abnormalni ¢i chybéjici kréni obratle.
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2. Dopad rozstépovych vad obliceje na kvalitu Zivota

Rozstépova vada predstavuje komplexni postizeni s fadu komplikaci, které
se projevuji prakticky ve vSech oblastech Zivota postizené osoby a maji
biologické, psychologické i socioekonomické dusledky, protoze svymi projevy

predstavuji predevsim poruchu komunikace a to jak verbalni tak nonverbalni.

2.1. Funkcni dusledky rozstépu

Rozstépova vada ma negativni vliv na fadu zakladnich funkci dutiny tstni.
Jednd se zejména o poruchy v oblasti sdni, polykani, dychéani, v pozdéjSich
meésicich a letech pak i na kousani, sluch, tvorbu hlasu a feci.

Béhem krmeni kojenec vytvari v dutin€ Ustni negativni tlak tim, Ze pevné
rty obemkne bradavku nebo dudlik a mékkym patrem uzavie zadni ¢ast dutiny
ustni. Pfi rozStépové vadé je tento mechanismus narusen a dité nemiize efektivné
sat. Roz8tép patra zplsobuje, ze se dit¢ mize dusit, nékdy polykd vice vzduchu
a nasledn¢ zvraci nebo mu nasaté mléko unika nosem. Déti s rozst€pem obvykle
pomaleji pfibiraji v poporodnim obdobi, protoze dit€¢ musi vyvijet vétsi usili,
rychleji se unavi a jeho energeticky pifijem proto neni dostate¢ny. Dostatecné
zvySovani vahy je dulezité pro uspésnou chirurgickou 1écbu, proto je dulezita
spravna technika krmeni. Pro zlepSeni problémt s kojenim se pouziva plastikovy
obturator, ktery uzavie defekt a zlepsi tak efektivitu sani, pokud nelze kojit,
pouzivaji se specialni savicky. Technika kojeni u ditéte s rozs§tépem je mirné
modifikovana tak, aby ditéti nevnikal do dutiny ustni vzduch, kdyz saje.

Postizena je dale i tvorba hlasu a fe€i. U hlasu se jednd ptedevSim
o poruchu rezonanci, ktera vede v feci k poruse artikulace. Hlaskovani a tvorba
prvnich slov zacinaji v obdobi kolem jednoho roku véku ditéte. Tehdy se stdva
porucha fe€i zjevna odchylnym tvofenim hlasu a vyvojem odchylnych pohyba
artikulacniho svalstva. Intenzita zmén zavisi na velikosti rozstépové Stérbiny
a dalsSich prostorovych pomérech v duting Gstni, nosni a nosohltanu. Zakladni ton
lidského hlasu vzniké v hrtanu kmitanim hlasivek. Teprve rezonanci v prostorach
nad glottis, tj. v supraglotickém prostoru, v hypofaryngu, mezofaryngu,

nasofaryngu, dutin¢ ustni a vedlejSich dutindch nosnich ziskavd zabarveni
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lidského hlasu. Jednotlivé hlasky vznikaji vzdjemnym artikulaénim kontaktem
mluvidel v péti artikulacnich okrscich. Hlasky prvniho artikulacniho okrsku
vznikaji kontaktem mezi rty, nebo mezi rty a fezaky. Hlasky druhého
artikulaéniho okrsku vznikaji mezi hrotem jazyka a hornim alveolarnim
obloukem. Hlasky tfetiho artikulacniho okrsku vznikaji mezi kofenem jazyka
a prechodem tvrdého a mékkého patra. Hlasky ctvrtého artikulacniho okrsku,
ktery cCeStina nevyuziva, vznikaji mezi kofenem jazyka a zadni sténou hltanu.
Hlasky patého artikulacniho okrsku jsou tvofeny hrtanovym razem. Primérné
dochazi k poruse hlasu se zvySenim nosni rezonance, ktera dava te¢i vyslovené
mecivy nadech. Podkladem zvySené nosni rezonance je insuficience
velofaryngeédlniho uzavéru. Mechanismem velofaryngedlniho uzavéru je pohyb
mékkého patra nahoru a dozadu a pohyb lateralnich stén hltanu medialng. Cesky
jazyk patii mezi nejnaro¢néjsi jazyky z hlediska spravné funkce velofaryngealniho
uzavéru a proto velofaryngedlni insuficience u rozstépovych vad patra zptsobuje
zavaznou poruchu hlasu zvanou palatofonie. Ve snaze tuto poruchu kompenzovat
nemocny posouva artikulani mista jednotlivych hlasek smérem vzad a dochéazi k
odchylnému zpiisobu artikulace, ktery se oznaCuje jako palatolalie. Oba tyto
priznaky tvoii zakladni obraz jedince postizen¢ho rozstépem. Jsou-li tyto navyky
zafixovany, je velmi svizelné je rehabilitaci ovlivnit a dosahnout i ptfi dobrych
morfologickych vysledcich rekonstrukce patra dobfe srozumitelného a esteticky
pozitivn¢ vnimaného mluveného projevu.

Sluch byva postizen ptevodni nedoslychavosti riizného ptvodu a tize.

2.2. Dopad vady na vzhled postiZeného

Obecné rozlisSujeme 3 zakladni estetické jednotky obliceje: horni, stfedni a
dolni. Horni etdz sahd od vlasové hranice k hornimu okraji orbity, dolni od
dilezitost ma stfedni etaz, jejiz soucasti facialni triangl. Ten nejvice ovliviluje
vzhled obli¢eje, jeho mimiku a plsobeni pii komunikaci. Pravé tato oblast je
u pacientd s rozS§tépem postizena. Pretrvavajici deformita facialniho trianglu vede
k niz§i atraktivité obli¢eje a také k vyrazu, simulujicimu zhorSeni intelektu ' To

muze jedince stigmatizovat (v zavislosti na mitfe percipovatelnosti vady), socialné
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izolovat (negativni reakce okoli na vzhled a vyraz obliceje) a devalvovat tak
kvalitu jeho Zivota, pfestoze funk¢ni slozky vady jsou kompenzovany.
Anatomickym podkladem primarni deformity u rozStépu rtu a patra
je deviace nosniho septa, kratkd asymetrickd kolumela, nedostate¢na projekce
hrotu nosu a protazeni rozst€pového kiidla. To vede k Siroké zakladné nosu
a kromé¢ estetického postizeni piisobi také poruchu jeho priichodnosti a preferenci
dychani usty. Horni ret je kratky, chybi mu kontura filtra a kvili postizeni
m. orbicularis oris je i malo pohyblivy. To se pak projevi nepfirozenou mimikou
a negativnim vlivem na tvorbu feci. K této primarni deformité se pridava jesté
deformita sekundarni. Jeji hlavni pficinou je patologicky rust obli¢ejové oblasti
s hypoplasii obli¢ejovych struktur (pfedevsim skeletdlnich), ktera navazuje na
vrozeny defekt. Jednd se zejména o nedostatecny rist maxilly s naslednou
kompenzatorni progenii mandibuly. Tato porucha rlstu je spolecné s vrozenou
dislokaci struktur dale ovlivilovana jizvenim tkani s naslednou retrakci
(zplisobenym cetnymi chirurgickymi intervencemi). Disledkem je neatraktivni

rovny ¢i konkavni profil (viz Ptiloha 2).

2.3. Dopad vady na komunikaci postizeného
Protoze 85 % profesi v soucasnosti je zavislé na komunikaci, stala se péce

o jeji poruchy jednou z priorit mediciny 21. stoleti. Re¢ a jeji kvalita spole¢né
s mirou odstranéni stigmatizujici deformity se tak stavaji indikatory usp&Snosti

1é¢cby rozstép.

2.3.1. Verbalni komunikace
Ve verbalni komunikaci jsou naruSeny vSechny hlavni slozky, tedy hlas,

fe€ a sluch.

Re¢ se povazuje za zdklad komunikace a nejdokonalejsi schopnost
Cloveéka, protoze vyvoj feci je spojen s vyvojem mysleni a osobnosti jedince. Na
poruse tvorby feci se podili pfedevsim vlastni morfologické postizeni mluvidel,
tedy rtd, alveolarniho vybézku a zubl, jazyka a patra vcetné poruchy
velofaryngeéalniho uzavéru, tedy funkéné nedostate¢ného odde€leni nosni a ustni

dutiny. Podstatou potizi vSak nemusi byt vzdy samotny rozitép. Casteéné jsou
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pri¢inou 1 chybné navyky pohybu jazyka, vadna funkce i1 morfologie
rekonstruovaného patra a Casto také vySe zminéna porucha sluchu. Mohou ptispét
1 kompenzacni mechanizmy, psychologickd bariera a nedostatek sebevédomi,
vadny mezicelistni vztah, porucha dychéani, porucha polykéni, slabost ustniho
svalu. Vyznamnou mtize byt mentalni neschopnost nacviku ¢i pfitomnost jinych
vad typu dysartrie ¢i generalizované motorické poruchy. Finalni porucha se tedy
muze projevit na urovni vyslovnosti, rezonance, barvy hlasu a plynulosti
mluveného projevu. Pfes morfologicky piijatelné vysledky rekonstrukce, 20-30 %
dospélych s rozstépem trpi obtizn¢ srozumitelnym ¢i nepiijemné pusobicim
mluvenym projevem.

PostiZeni sluchu je déno patologii stfedniho ucha. Vyskyt patologickych
nalezli v oblasti sttedniho ucha je u pacientl s roz§t€épovym onemocnénim témef
stoprocentni. Nedoslychavost je zplsobena otitis media sekretorica. Ta je
intermitentné pfitomna az u 90% déti a to jiz od véku tif mésich. Jeji pticinou je
nedostate¢na funkce tuby pifi malformaci patra zpiisobend Spatnou inserci
m.tensor veli palatini a m. levator veli palatini. V dalSim prib&éhu potom vznika
chronicka otitis s retrakénimi a adhezivnimi procesy ve stiedousi. Ty pak mohou

vést k perforaci bubinku ¢i vzniku cholesteatomu a nasledné k nedoslychavosti.

2.3.2. Non verbalni komunikace
V non verbalni komunikaci neni postiZeni zdanlivé tak vyrazné *. Souvisi

ale tizce s viditelnosti vady, a tak patologicky tvar orofacialni oblasti i patologicka
mimika naruguji viechny tii zakladni kanaly: gestikulaéni, mimicky a pozi¢ni *.
Soucasné psychosocidlni studie dokazuji, ze détem z orofacidlnim rozstépem se
nedafi presné vyjadfit oblicejem své emoce. Vyraz jejich tvaie je asto v rozporu
s tim, jak se citi. Mohou tak vypadat méné pratelsky az agresivné, coz odrazuje

vrstevniky a vede k vétsi socialni izolaci postizenych B,

2.4. Dopad vady na psychosocidlni adaptaci a kvalitu Zivota
Psychologicky dopad vrozené oblicejové vady mé ftadu slozitych

souvislisti * a ovliviiuje Zivot jedince v mnoha oblastech. Mnoho studii prokazalo,

ze pacienti s rozstépovou vadou nemaji signifikantni psychopatologii a fada z nich
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ma normalni psychosocialni vyvoj '® '3 ' 16 Pfesto vsak mivaji v ndkterych
oblastech obtize. Byly zjistény signifikantné zvySené kognitivni, behavioralni
aemocni poruchy. Existence vady se dotykd kvality jejich Zivota,
psychologického vyvoje (napft. sebepfijeti a sebehodnoceni), ma vliv na socidlni
integraci a utvareni kamaradskych a partnerskych vztahii (faktické ¢i subjektivné
pocitované socidlni pfijeti nebo vyloueni v ramci vrstevnické skupiny)
a ovliviiyje také Skolni i profesni tspésnost (poruchy tvorby fec¢i a s nimi spojené
problémy v komunikaci, snizend télesnd zdatnost, mensi atraktivita). Existence
této vady tak muze vést k niz§imu sebehodnoceni, stydlivosti, socidlni tzkosti
anasledn¢ k vyhybavému chovani. To se projevuje hlavné pii horSim piijeti
postizeného okolim, zejména rodinou, jejiz podpora hraje zdsadni ulohu
v psychosocialnim vyvoji postizené¢ho ditéte '°. D&ti s rozitépovou vadou jsou
zvySen¢ hostilni, negativné se hodnotici a vice zavislé nez kontrolni skupina
zdravych jedinct . Horsi komunikativni dovednosti a strach z negativniho pfijeti
okolim vede k introvertnimu chovani, a proto maji Casto méné& piatel. Jsou
nachylnéjsi ke vzniku tuzkostnych a depresivnich poruch a jinych
psychologickych problémi, a to jiz v obdobi ¢asné dospélosti ''. Hunt ve své
studii udava, ze casna fyzickd nemoc je rizikovym faktorem pro rozvoj
depresivnich pfiznakli v obdobi dospivani. Symptomy deprese v ¢asné dospélosti
jsou pak rizikovym faktorem excesivni alkoholové konzumace v pozdgjsim véku®.
Takto postizeni lidé maji také mensi motivaci k dosazeni vyssiho vzdélani a méné
a pozd¢ji vstupuji do manzelstvi.

Negativni dopad na psychiku nemocného mé i dlouha vycerpévajici 1écba
spojenad s Castym vyfazenim ze Skolni dochdzky i z jinych aktivit s vrstevniky. To
se pak muze odrazit také ve spolupraci nemocného. Prekondni ptirozeného
negativizmu dospivani 1 inavy z dlouhého 1é¢ebného procesu je diilezité zejména
proto, Ze finalni uprava ma nejen dolni vékovou hranici, ale samoziejmé
i v ur¢itém slova smyslu horni. Z technického hlediska chirurgického je divodem
zhorSeni hojivosti a reaktibility tkani, logopedicky i zabudované dynamické
stereotypy tvorby feci. Z psychologického aspektu je to navyk na vlastni vzhled
ikvalitu feci a ztoho vyplyvajici smifeni anebo i rezignace samotného

v 41 4
postizeného .
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Stigmatizujici deformita ve viditelné ¢asti obliceje spolu s poruchou feci
neustale pfipomind tuto vadu jak svému nositeli tak jeho okoli. Neschopnost
vyrovnat se s jeji existenci vede u nékterych nemocnych k neustdlé touze po

lepS§im, nejlépe Gplném, odstranéni, coz bohuzel neni v moci soucasné mediciny.

2.5. Dopad vady na rodinu a okoli postiZeného
Z hlediska psychologickych souvislosti nelze pominout efekt, ktery ma

vrozeny defekt na interakce vrodiné. Viditelnd vada v oblasti obliceje
novorozence muze negativné ovlivilovat vztah matka-dité. Ve vztahu rodi¢ dité
muze pietrvavat jista rezervovanost, které si nemusi byt rodi¢ nutné védom, ptesto
ji dité pocituje. Dytrych v této souvislosti uvadi pojmy socialni nechlubitelnost
a nemazlitelnost novorozence. Socidlni nechlubitelnost se mize projevit napiiklad
absenci fotografii déti s rozStépem z obdobi pied primarni rekonstrukci a to ¢asto
i v intelektualng silnych a milujicich rodinach *. Nemazlitelnost se potom piimo
promitd do vztahu mezi matkou a ditétem a stdva se do urcité miry piekazkou
prilnuti matky k ditsti *.

Vrozeny defekt, zejména v oblasti obliceje, matku postizené¢ho ditcte
pfivadi do nezadouciho postaveni. Zena ma obavy zreakce manzela, rodiny
anejbliz§itho okoli na fakt, Ze se ji nepodafilo naplnit jejich reprodukéni
oc¢ekavani a dochazi tak ke zpochybnéni jeji rodi¢ovské identity. Z vyzkumi vSak
vyplyva, ze v nasi spolecnosti maloktery muz coby zivitel v takové situaci selze,
naopak vice nez tfetina Zen uvadi spiSe upevnéni vzajemného partnerského
vztahu **.

Negativni dopad na rodi¢e ma i nejistd vyhlidka v dal§im zivoté ditéte.
Dité¢ ma pied sebou dlouhodoby 1é¢ebny proces zahrnujici fadu operaci, nicméné
ani ty nakonec nevedou k uplnému odstranéni funkéniho a estetického postizeni.
Neni proto divu, Ze narozeni takového ditéte vyrazné ovlivni dal§i reprodukéni
chovani rodi¢t a fada part se rozhodne nemit jiz dalsi déti °. Existence vady navic
predstavuje kazdodenni problém v zivoté rodiny. Neni to pouze kratkodoba zatéz
a je nutno se na vadu ditéte a jeji zdravotni, ale 1 socialni a ekonomické aspekty
adaptovat. V piipadé Spatné adaptace (zejména u velmi tézkych a zjevnych vad)

muze dojit az k extrémnim reakcim, kdy se rodi¢ ditéte vzda.
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Vztah postizeny-rodina vSak neni pouze jednosmérny. Tak jako ma
narozeni a vychova postizeného ditéte vliv na rodinny Zivot, tak i1 rodina a okoli
svym chovéanim a pfistupem ovliviiuji postizeného. Longitudinalni studie v oblasti
psychologie déti s kraniofacialnimi anomaliemi dokazuji, ze sama tize postizeni

neni stoprocentné platnym prediktorem nasledného psychologického vyvoje

vvvvvv

wr . “r . r . . oy . 15. 16
faktory s vadou pfimo nesouvisejici - zejména inteligence, rodi¢e a rodina > .

Jak jiz bylo zminéno vySe, dobrda podpora rodiny pozitivn¢ ovliviluje
psychosocialni vyvoj jedince. Nicméné rodina mize byt také zdrojem nékterych
rizikovych faktort, které psychicky vyvoj postizen¢ho ditéte ovlivni negativné.
Jedna se napiiklad o vySe zminény rodiCovsky pocit viny ¢i piehnana péce
a ochrana ditéte. Lepsich vysledkd v psychosocidlnich studiich dosahovaly déti,
jejichz rodi¢e se mén¢ zajimaly o pratele a vztahy svych déti. Horsi vysledky,
zejména v oblasti spoleCenskych vztahli a dovednosti, dosahovaly déti prehnané
ochranitelskych rodicu, které své déti méné nabadaji k navazovéani kamaradskych

. 16
vztahu

Rodi¢e déti sroz$tépovymi vadami se jim také nékdy snaZzi
vykompenzovat existenci vady tim, ze jsou tolerantn&j$i vuci jejich Spatnému

chovani °.

2.6. Spolecnost a jedinec s viditelnou oblic¢ejovou vadou
Byla uskute¢néna cela tfada vyzkumt zabyvajicich se vztahem mezi

clovékem s viditelnym postizenim v oblasti obli¢eje a reakei spolecnosti. Tyto
vyzkumy zjistily, ze vzhledova odlisnost ma vyznamny vliv na posouzeni dané¢ho
jedince okolim. Facialni deformita vede k tomu, ze postizeni jsou ostatnimi
hodnoceni nejen jako mén¢ atraktivni, ale i mén¢ Cestni, hodnovérni, inteligentni,

I ;12
optimisti¢ti a schopni .

Tito lidé jsou tak znevyhodnéni pii pracovnich
pohovorech a dostava se jim méné pomoci od okoli. Jak jiz bylo zminéno vyse,
maji potize pii navazovani vztahl a zakouSeji negativni reakce okoli jako
naptiklad upfené zirdni, hrubé a urdzlivé komentafe ¢i diskriminace. Duvoda
k takovému chovani mize byt nékolik. V primitivnéjSich kulturdch je podobné

stigma povazovano za zaslouzeny trest. Nevzdélani 1lidé mohou vadu v obliceji

povazovat za néco ,,nakazlivého®. V nasich kulturnich podminkéch se jedna spise
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o nejistotu, jak k takto postizenému ¢lovéku pristupovat, jak se v jeho ptitomnosti
chovat "°.

Specifickd je potom tato problematika u skupiny déti a dospivajicich
navstévujicich Skolu. Tyto déti jsou castéji nez jejich nepostizeni vrstevnici
ter¢em Sikany. Hunt ve svém vyzkumu udéava, ze z 11 déti, co okusily Sikanu, jich
10 mé&lo rozitép °. Sikanovani pak miZze vést k depresivnim symptomiim, uzkosti,

osamoceni a k vyskytu uzkostnych poruch v dospélosti.
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3. Terapie rozstépovych vad

Jak jiz bylo zminéno, plna 1é¢ba a rehabilitace téchto nemocnych vyzaduje
multidisciplinarni 1é¢bu, kterd zacinid bezprostfedné po narozeni a trva az do
dospélosti. Na 1é¢be se podili specializovany tym, jehoz zaklad tvoii plasticky
chirurg, stomatolog, zejména ortodontista, stomatochirurg a protetik, dale pak
logoped, foniatr, otorhinolaryngolog, pediatr a v neposledni fad€ klinicky

psycholog . Je-li tfeba, stava se sou¢asti tymu i klinicky genetik °.

3.1. Chirurgicka lécba

Chirurgickd 1écba tvofi zaklad terapie rozstépovych pacientd. Zpusob
a Casovani jednotlivych operaci je vsSak stale diskutovan. V soucasné dob¢ zac¢ina
chirurgicka terapie zpravidla jiz v prvnim roce Zivota ditste *.

Primarni 1é¢ba musi vytesit funkéni slozky vady, tj. kousani, polykani,
dychédni a tvorbu hlasu a feci. Jednd se rekonstrukci tvrdého a mékkého patra,
ktera vede k oddé€leni nosni a Gstni dutina a umoznéni tvorbu feci. Jeji soucasti je
1 primarni rekonstrukce rtu a nosu, ktera umoznuje kontrakci kruhového ustniho
svalu a tak pfisati ditéte pti kojeni. Také oddéluje vstup do dutiny nosni a tstni.

Sekundérni terapie se zamétuje zejména na zevni tvar a vzhled obliceje.
Jejim cilem je co nejdokonalejsi naprava zejména sekundarni deformity obliceje
postizeného (viz kapitola 2.2.). Zakladem pro dobrou finalni estetickou upravu
vady je dosazeni proporcionality skeletu sdobrymi mezicelistnimi vztahy
a korekce deformity rtu a nosu.

K dosazeni pozadované velikosti horni celisti 1ze provést osteotomii
s posunem ¢i s distrakéni osteogenezou, nebo doplnit (augmentovat) stavajici tvar
pouhym pfidanim materidlu. Dobra rekonstrukce mezicelistnich vztahti ma kromé
pozitivniho estetického dopadu samoziejmé také pfiznivy vliv na funkéni
nedostatky, zejména na zZvykani a tvorbu feci.
anosu se udava 15 rokd u divek a 16 rokil u chlapci '®, kdy je ukon&en vyvoj
centrofacialni oblasti. Casngjsi korekce nevedou k trvalému vysledku, naopak

dochazi k recidivé deformity. Diivodem je zasah do vyvijejicich se tkani, ktery je

23



nevhodny 1 ve fyziologickém terénu. Navic operace potencuji stavajici hypoplazii
a prohlubuji ji i naslednym jizvenim®. Proto je ptes spoleCensky tlak nutné
provadét esteticko-chirurgickou upravu teprve po stabilizaci ristu, tedy v ranné
dospélosti *.

Pii chirurgické korekci deformity rtu a nosu je nutno vyfesit nedostatek
tkdn€, Spatné umisténi a tvar. Je proto nutna repozice, redistribuce, remodelace
chrupavek a kosti a dodani chybéjiciho materidlu. Relativni nedostatek chrupavek
a mekkych tkani, pfedevsim kiize a sliznice, se vétSinou podceniuje, nicméné bez
jejich doplnéni neni mozné dosdhnout stabilniho vysledku. Elasticita mékkych
tkani je totiz omezena a jejich maly rozsah s pooperac¢ni jizevnatou rektrakci tak
vede k trvalému tlaku na rekonstruovany chrupavcity skelet a nakonec ke zborceni
nového tvaru. Proto je u nemocnych srozstépem indikovdna oteviena
rhinoplastka se septoplastikou a s mistnim lalokem. Zdrojem laloku je oblast rtu
aje pouzit k doplnéni kolumely, chybéjici nazalni sliznice ve frontalnim septu,
k doplnéni spodiny nozdry ve vestibulu a ke zruSeni projizveni v misté vnitini
chlopné (viz Ptiloha 3). V oblasti samotné¢ho rtu je hlavnim problémem jeho
plochost a chybéjici plnost. Situaci je mozno zlepsit doplnénim objemu, lalokové
ptirozené vyplné (tukova tkan), jejich nevyhodou je resorpce, a tudiz docasnost
vysledku. Nevyvolavaji vSak, na rozdil od syntetickych vyplni, alergické ani jiné
nezadouci reakce, nevedou k chronickému otoku, fibrotizaci ani k fokalni

infekci *.

3.2. Stomatologicka lécba
Stomatologicka péce o rozstépové pacienty zahrnuje kromé béznych

stomatologickych prohlidek zejména lé€bu ortodontickou. Ta se zaméfuje na
feSeni morfologickych a funk¢nich nepravidelnosti chrupu (postaveni a pocet
zub, tvar a velikost zubnich obloukt a jejich vzajemny vztah, skus). Jejim cilem
je vytvoreni uspokojivé morfologie a proporcionality zubnich obloukl
a mezi&elistnich vztaht *. T&7ké skeletalni vady s poruchou mezicelistnich vztaht

fe$i maxilofacidlni chirug. (viz kapitola 3.1.). Po této ptipravé je pak samotny
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rozStépovy defekt dentice feSen nejcastéji protetickou nahradou (fixni mustek,

dentalni implantat).

3.3. Foniatrie a logopedie
Dopad vady na verbalni komunikaci je podrobné€ popsan v kapitole 2.3.

Foniatr komplexné pecuje o rozvoj fe€i. Schopnost ditéte osvojit si
rozumeéni a tvorbu feci je omezen na prvnich 6-7 let zivota. Zejména prvni 2 roky
dobrého rozvoje fe€i jsou: normalni funkce CNS a intelekt, zachovany sluch,
dobra morfologie a funkce mluvidel a stimulujici prostfedi. Kazda z uvedenych
podminek miiZe byt u roz§tépovych pacientii postizena. Ulohou foniatra je véasna
diagnostika opozdéni vyvoje feCi a stanoveni diagnosticko-terapeutického planu.

Logopedickéd péce by, stejn¢ jako ta foniatricka, méla zacCit co nejdiive.
Jejim cilem je ptfedchazet vzniku patologickych fonacnich, dechovych
a artikulac¢nich navykt a vSech dalSich faktorti zhorSujicich stupenn palatolalie :
Jedna se zejména o zlepSeni funkce velofaryngealniho uzavéru, korekci porusené
nosni rezonance a Upravu artikulace. Vysledkem ma byt spoleCensky pfijatelna

a srozumitelna mluvena feg.

3.4. Audiologie

Neadekvatni 1é¢ba usnich komplikaci, o nichz pojednava kapitola 2.4.,
muze vést az k trvalé poruse sluchu, coz ma dale za nésledek Spatny vyvoj feci.
Proto kazd¢ dité s roz§t€pem ma byt vysetieno na otorinolaryngologii mezi
3. a 6. mésicem zivota a dale pravidelné¢ kontrolovano k vylouceni afebrilnich
zanéth stfedousi. Jednou z tloh audiologa v péci o rozSt€pové pacienty je aktivni
vyhledavani a vC€asna diagnostika pacientll s otitis media secretorica pomoci
otomikroskopie a tympanometrie. Naslednd terapie se pak zaméfuje na drenaz
nahromadéné tekutiny =ze stfedniho ucha (dekongescia, adenotomie,

tympanostomie aj.).
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3.5. Psychologie

Jak bylo zminéno v kapitole 2.5., vada ma negativni dopad na psychiku
nemocného. Postihuje jeho sebepfijeti a sebehodnoceni, spolupraci v rdmci terapie
a uplatnéni ve spolecnosti. Psychologickou podporu a péci o nemocné je proto
nedilnou souc¢asti komplexniho pfistupu k nemocnému. Je nutny ¢asny diraz na
vysokou motivaci, zejména ve slozce, ktera zavisi na aktivnim pfistupu
nemocného tedy rehabilitaci dychani usty, mimiky, dychéni a popiipadé s tim
souvisejici tvorby feci. Psychologicka intervence miize byt ndpomocna i v oblasti
nacviku socialnich a komunikacnich dovednosti pii navazovani vztaht
s vrstevniky, zejména v obdobi dospivani ®. Dilezité je také posilovani
sebevédomi a pomoc s psychologickym pfijetim vady a akceptaci sebeobrazu
vcetné vady. V neposledni fadé by méla byt soucasti psychologické intervence

prace s celou rodinou a budovani socialni opory.
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4. Prevence rozstépovych vad

4.1. Primdrni prevence
Primérni prevence zahrnuje opatfeni které zabranuji poceti postizené¢ho

jedince. Vzhledem krozmanit¢ a ne zcela jasné etiologii rozstépovych vad
neexistuje jednozna¢né UCinnd metoda prevence. Celopopulac¢ni preventivni
opatieni u rozstépovych vad jsou velmi omezend, proto je dilezité zaméfit se
zejména na rizikové skupiny obyvatelstva (rodiny s pozitivni rodinnou ¢i osobni
anamnézou na rozitépové vady oblieje). Ta vak tvoii pouze 20% piipadii. Casto
se jednd spiSe o opatfeni obecného razu a patii sem napi. planované rodi¢ovstvi,
uprava zdravotniho stavu a Zivotniho stylu, suplementace vitaminovymi dopliky,
vyhybani se expozici Skodlivinam aj.

K prevenci rozstépu muze prispét pldnovani doby koncepce. Nejvyssi
prevalence rozstépovych vad u déti narozenych v letnich mésicich (kvéten,
cerven, cCervenec), tedy déti pocatych na podzim (srpen, zafi, fijen).
Pravdépodobné to souvisi s vys$si nemocnosti matek v kritické periodé vyvoje
z davodii podzimnich a zimnich virovych epidemii. Je proto nejlepsi planovat
poceti od konce kvétna do pocatku cervence. Kritické obdobi vyvoje z hlediska
rozstépovych vad tak probéhne v letnich mésicich a déti narozené v bieznu
a dubnu maji nejnizsi vyskyt téchto vad.

K dalsim preventivnim opatfenim patii optimalizace zdravotniho stylu. Na
prvnim misté stoji gynekologické vySetfeni a 1écba (zanéty, hormondlni poruchy,
gravidita po abortu ¢i potratu aj.). Dale je dilezité také interni vySetfeni. U matek
s preexistujicim internim ¢i jinym onemocnénim (diabetes mellitus, astma
bronchiale, epilepsie) je diillezita kompenzace celkového stavu i choroby a prevod
na bezpecnou medikamentdzni terapii (Iéky z Sirokou terapeutickou §ifi, nejlépe
v monoterapii).

Stejné¢ tak zivotni styl a vyziva je nedilnou soucdsti preventivnich
opatfeni. Jednd se zejména o eliminaci Skodlivin (koufeni, alkohol ¢i jiné
navykové latky, eliminace Skodlivin v doméacnosti a v pracovnim prostredi,
teratogenni léky) a kvalitni stravu pred koncepci a béhem tehotenstvi. Strava by

méla byt vyvazena s dostatkem kvalitnich proteinii a vldkniny, tukd, vitamint
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(zejména jejich ptirodni formy) i mineral. Dulezity z hlediska prevence rozstépu
je vysoky ptivod kyseliny listové v kritickych obdobich vyvoje obli¢eje (nad
6mg/den) ’. Takovéto davky pak maji protektivni vliv nejen na vyvoj obliceje, ale
snizuji také riziko vyskytu malformace koncetin, kardiovaskularniho,
vylucovaciho a nervového systému.

Jednim z faktorti podporujici vznik rozstépu jsou také akutni infekéni
onemocnéni. Podil ma nejen samotna infekce (toxiny infek¢énich agens, horecka,
nausea, zvraceni, iontova dysbalance), ale také n€které léky urcené k jeji terapii

(antibiotika, antipyretika). Je proto tézké urcit, kdy a ptipadné jak infekci lécit.

4.2. Sekundarni prevence
Cilem sekundarni prevence je zabranit narozeni postizen¢ho ditéte. Stejné

jako prevence primarni se zaméiuje hlavné na rizikovou populaci. Dilezity je
casny zachyt postizeného plodu.

Hlavni prenatalni diagnostickou metodou k odhaleni rozstépové vady je
ultrazvukové  vySetfeni, zejména druhotrimestrové, které diagnostikuje
1 téhotenstvi s izolovanym orofacidlnim roz§tépem na 1000 vySetfenych.
Senzitivita tohoto vySetfeni pfi zaméfeni pozornosti na oblicej je az 75% (studie
Wayne et al. 2002), bez zaméfeni pozornosti vSak pouze 16-33%. ZlepSeni
prenatalni diagnostiky obli¢ejovych vad se da ocekdvat s rozsifenim modernich
pristroj 3D ultrazvuku *.

Pti ultrazvukovém vySetieni se zobrazuje obli¢ejova Cast plodu a alveolus
(prenatalni zachyt izolovaného rozstépu tvrdého patra je velmi obtizny) a nedilnou
souCasti vySetfeni je také screening dalSich anatomickych anomalii
a chromozomalnich  vyvojovych vad (jak ultrazvukové 1 naslednym
cytogentetickym vySetfenim z amniocentézy). Dal§i malformace se k rozstépoveé
vad¢ pfidavaji az ve 20% a jednd se zejména o patologii boltcl, koncetin
(polydaktylie, syndaktylie) a vrozené¢ vyvojové vady organovych systému.
Z kardiovaskularniho systému ptevladaji defekty srdecnich sept (zejména
komorového) a poruchy uzavéru fetalnich ob&hovych spojek (perzistujici ductus
Botalli). V urogenitdlnim systému byvaji Casto pfitomné anatomické odchylky

ledvin, obstruktivni vady (vedouci k oligohydramniu) a kryptorchismus.
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Z gastrointestinadlniho postizeni byva omfalokéla a gastroschiza a v centralnim
nervovém systému nalézdme spinu bifidu, hydrocefalus ¢i anencefalii.
Chromozomalni vady a syndromy asociované s rozstépy byli zminény v kapitole
1.4.4.

Je-li na ultrazvuku diagnostikovan rozstép a piipadné dalsi anomalie, je
indikovano invazivni cytogenetické vysetieni - amnioskopie. Ovéieni pfitomnosti
rozstépu jeho piimou vizualizaci pii fetoskopie se dnes pouziva jiz jen velmi
ziidka.

V ptipad¢ prenatalniho zachytu rozstépové vady je pak ulohou lékare
seznamit rodiCovsky par se vSemi aspekty a dopady takového postizeni na dité
irodinu, s moznostmi terapie a nutné je i zminit moznost umélého pteruseni
téhotenstvi. V CR je podle soudasné legislativy mozné ukonéeni téhotenstvi do
12. tydne t€hotenstvi na zadost matky (rodi¢ovského paru) z jakychkoliv divoda
ado 24. tydne z divodl zdravotniho stavu plodu. Po tomto terminu je mozné
ukonceni téhotenstvi pouze z indikace matky. Samotné rozhodnuti o pfipadném
indukovaném ukonceni té¢hotenstvi vSak patii rodicovskému paru, ktery musi sam

zvazit, zda zvladne naro¢nou péci o takto postizené dite.

4.3. Tercialni prevence

Tercialni prevence je soubor opatieni, které vedou k minimalizaci dopadu
jiz existujici vady na kvalitu zivota. Jednéd se tedy o celkovou komplexni péci
o daného jedince a jeho pravidelnou dispenzarizaci, kterd u rozstépovych pacientli
probiha od narozeni az do dospélosti. Jejim cilem je co nejvétsi mozné odstranéni
nejen funkénich, ale 1 estetickych nésledki a pfidruzenych abnormalit
a onemocnéni. To pak vede ke zlepSeni kvality Zivota nemocného i jeho lepsi
zaclenéni do spolecnosti. Jedna se o multidisciplinarni dlouhodobou terapii, ktera

je podrobnéji popsana v kapitole 3.
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II. Cil prace a hypotéza

Nemocni s roz$tépem rtu a patra maji celou fadu psychosocidlnich
problémi, pocinajic psychologickym vyvojem, socidlnimi interakcemi az po
potize na poli profesniho uplatnéni a celkove snizenou kvalitu zZivota. Vyzkumna
¢ast prace je zaméfena na zjiStovani kvality zivota u dospivajicich s rozstépovou
vadou a psychologické, rodinné a vrstevnické souvislosti adaptace na tuto vadu.
Pomoci dotazniku byla na souboru mladych dospélych jedinct s rozstépem
aurodich potomkl srozsStépem provedena evaluace vnimani kvality zivota,
1éCebného postupu a vysledkit 1écby. Tato evaluace vysledka terapeutického
protokolu samotnymi nemocnymi a jejich hodnoceni Zivota s timto handicapem
muize byt pfinosem pro objektivni informaci budouciho rodie u prenatalné
diagnostikovaného postizeni. Navic mize objektivizace psychosocialnich
problémt a jejich pficin prispet jak k jejich feSeni (k odstranéni vyssi frekvence
nezadoucich jevil, které jsou pro vékovou kategorii dospivajicich charakteristicke,
tj. Skaly od ignorovani potifeb léCebného procesu pres zaskolactvi az po
toxikomanii), a tak i ke zlepSeni vztahu nemocného a terapeutického tymu.
Stanoveni prediktort kvality Zivota a usp€sné socialni adaptace ma pak prakticky
vyznam pro psychologickou péci o tyto postizené.

Vyzkumné otazky:

1. Lisi se subjektivné vnimana kvalita Zivota dospivajicich s rozs§tépem rtu nebo
patra od kvality zivota zdravych dospivajicich?

2. Jaka je adaptace na vadu v rdmci sledovaného vzorku, ve kterych oblastech se
adaptacni problémy nejvice projevuji, jak se nedostate¢na adaptace odrazi
v kvalité Zivota?

3. Jak vnimaji kvalitu Zivota svych postizenych déti jejich rodice?

4. Ptispiva findlni korekce vady statisticky vyznamné k lepSimu vzhledu

postizenych?
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II1. Material

Celkem bylo vySetfeno 102 dospivajicich s roz§tépem rtu nebo patra po
ukonceni chirurgické 1é€by. VSechni probandi byli operovani na Klinice plastické
chirurgie Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady. Vysledky byly statisticky

analyzovany a porovnany s udaji, ziskanymi od zdravé populace (N=1038)

1. Charakteristika vzorku dospivajicich s rozStépem

1.1. Pohlavi
Ve skupiné probandl bylo 66 muzii a 31 Zen (viz Ptiloha 4)

1.2. Vék
Vékové pasmo bylo od 13 do 22 let, primérny veék souboru byl 16,3 let.

92% souboru byli dospivajici do 19 let véku (viz Priloha 5).

1.3. Struktura rodiny
Podil uplné rodiny je 79,4 %.

Vétsina dotazanych vyrastd v rodiné se sourozencem - 61 % s jednim,
22 % s vice, 3 % s nevlastnim. Jedinacci tvoii pouze 14 % souboru (viz Ptiloha 6

a Priloha 7).

1.4. Vzdélani
43 % respondentt navitévuje ZS, 17 % uénovskou $kolu, SS s maturitou

32,6 %, Jinou skolu vcetné vysoké 7 %. Struktura odpovid4d populaci (viz
Ptiloha 8). Skupina dotazovanych nevykazovala vyssi cCetnost Skolnich
kazeniskych ¢i prospéchovych problémt s vyjimkou tfidnich diitek (viz Ptiloha 9).

Vzdélani rodict se shoduje s populaci. 48,5 % rodict jsou vyuceni, 29 %
ma stfedoSkolské vzdelani s maturitou, 14,5 % vysokoskolské vzdélani (viz

Ptiloha 10 a Ptiloha 11).

1.5. Typ rozstépové vady
Z 97 pacienti spada 66 do kategorie CLP, 19 do kategorie CL a 12 do

kategorie Jiné. Do skupiny CLP spada levostranny, pravostranny a oboustranny

rozstép rtu, Celisti 1 patra. CL zahrnuje pravostranny a levostranny rozstép rtu. Do

31



kategorie Jiné je zafazen rozS$tép mekkého patra, tvrdého patra ¢i pacienti

s chybé&jicim udajem. (viz Ptiloha 12 a Ptiloha 13)

2. Charakteristika normativniho vzorku

Normativni soubor ¢ital 1038 jedinci vybranych zpopulace déti
a dospivajicich, kter¢ byly zdkladem validizace cdeské verze dotazniku
KIDSCREENS2 (viz kapitola IV. Metodika). Dospivajici ve véku 12 az 18 let
(pramérny veék 15,2 let) reprezentovali vEétsi ¢ast normativniho souboru, ktery
zahrnoval také déti mladsi 12 let. Podle pohlavi byl normativni soubor vyrovnany

(49,6 % dévcat, 50,4 % chlapci). Podil uplné rodiny je 74 %.

3. Charakteristika vzorku rodici
Rodicovsky dotaznik vyplnilo 96 rodict. 72 z nich byly matky (75 %) a 24

otct (25 %). Rodice byly ve veéku od 35 do 57 let, primérny vek byl 43,1 let. (viz
Ptiloha 14).
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I'V. Metodika

Vyzkum byl proveden formou pisemného dotazového Setfeni. Respondenti
vypliovali dotaznik zjisStujici kvalitu Zivota v 10 oblastech KIDSCREEN. Déle
byl pouzit strukturovany dotaznik pro déti a pro rodice. V dalsi fazi vyzkumu byla
provedena evaluace vzhledu zucastnénych pacienti skupinou pozorovateli.

Vysledky byly statisticky zpracovany.

1. Dotaznik KIDSCREEN

K méteni kvality zivota byl vyuzit novy mezindrodni instrument
KIDSCREEN-52R —CZ. Ve studii byla pouzita 52 polozkova verze urcend pro
aplikace ve vyzkumu. Prednosti nastroje je, Ze ma ovéfené psychometrické
vlastnosti a normy pro ¢eskou populaci déti a adolescentti vychéazejici z vySetieni
déti z 1602 ndhodné vybranych rodin. Nastroj je vicedimenziondlni a méfi
jednotlivé oblasti kvality zivota ve vztahu ke zdravi a socialni adaptace na celkem
10 skalach:

Physical Well-being (Somatické zdravi)

Psychol.Well-being (Psychicka pohoda)

Moods & Emotions (Emo¢ni vyladéni)

Peers & Social Support (Vztahy k vrstevnikiim a socialni opora)

Parent Relation & Home Life (Vztahy v rodin¢ a domov)

Self Perception (Sebeuvédoméni)

Autonomy (Autonomie)

School Environment (Skolni prosttedi)

Social Acceptance and Bullying (Socidlni pfijeti a Sikana)

Financial Resources (Finan¢ni moznosti)

Kazda skala mize nabyvat hodnot od 0 do 100. Nizsi skor znaci vice

problémt v dané oblasti, vys$si naopak naznacuje lepsi kvalitu zivota.
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1.1. Somatické zdravi (Physical Well-being)
Tato oblast hodnoti fyzickou aktivitou ditéte/adolescenta, jeho vytrvalost

a celkovou zdatnost. Uroveii fyzické aktivity je zkoumana ve vztahu ke
schopnosti pohybu v okoli domova a skoly, schopnosti si hrat ¢i vykonavat jiné
fyzicky naroc¢né aktivity, naptiklad sport, na jejichz vykon miize mit existence

vady vliv.

1.2. Psychicka pohoda (Psychological Well-being
Tato oblast se zaméfuje na psychologickou pohodu a Zivotni spokojenost

ditéte/adolescenta. Zjist'uje pozitivni vnimani a emoce v prozivani.

1.3. Emoc¢ni vyladéni (Moods and Emotions)
Tato oblast zjiStuje zastoupeni depresivnich nalad, stresu a negativnich

emoci v prozivani ditéte/adolescenta. Zabyva se pocity, jako jsou napt. osamélost,
zarmutek, pocit dostate¢nosti ¢i nedostatenosti a rezignace. Zohlednuje také, do

jaké miry tyto pocity jedinec vnima jako zatézové.

1.4. Vztahy k vrstevnikiim a socidlni opora (Peers and Social Support)

Tato oblast zkouméa povahu vztahi ditéte/adolescenta k vrstevnikim.
Zjistuje kvalitu interakce mezi ditétem/adolescentem a vrstevniky a také nakolik
dit¢ tyto vnimad jako oporu. Otazky této cCasti zjistuji, do jaké miry se
dité/adolescent citi pfijimdno a podporovano svymi ptateli a jaka je jeho
schopnost vytvafet a udrzovat piatelské vztahy. Casteéné jsou zohlednény

1 n¢které aspekty komunikace s okolim.

1.5. Vztahy v rodiné a domov (Parent Relation and Home Life)
Tato oblast se vénuje vztahiim s rodi¢i a atmosféfe v domacim prostredi.

Zjistuje kvalitu interakce mezi ditétem/adolescentem a rodi¢em ¢i vychovatelem
se dit¢/adolescent citi byt milovano a podporovano ze strany rodiny, zda vnima

rodinnou atmosféru jako vlidnou a zda je s nim nakladano spravedlive.

1.6. Sebepercepce (Self Perception)
Tato oblast zkouma sebepojeti ditéte/adolescenta. Zjistuje, zda je télesny

vzhled vniman negativné ¢i pozitivné. Otdzky sméfuji 1 na télesny obraz,
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spokojenost s celkovym vzhledem, obleCenim atp. Zajima nas spokojenost jedince

s vlastnim vzhledem a se sebou samym.

1.7. Autonomie (Autonomy)
Tato oblast se vénuje moznostem, které se ditcéti/adolescentovi nabizeji

k ndplni volného Casu. Zjistuje uroven autonomie, coby podstatny vyvojovy
prerekvizit k vytvofeni vlastni identity. Sem patii otazky svobody volby,
nezéavislosti a sobéstacnosti. Zajima nas, do jaké miry se jedinec citi mit kontrolu

nad svym zivotem a nad vykonavanim kazdodennich aktivit.

1.8. Skolni prostiedi (School Environment)
Tato oblast zkouma to, jak dité/adolescent vnima své kognitivni moZznosti

uceni a koncentrace a jeho vztah ke Skole. Zajima nas jedincova spokojenost
s vlastnimi schopnostmi a vykonem podavanym pfi Skolnich aktivitdch. V potaz
jsou brany i1 obecné postichy o Skole, naptiklad, zda je Skola hodnocena jako
misto, kde je jedinec rad. Navic zjistujeme jak dité¢/adolescent vnima své vztahy

s uditeli.

1.9. Socialni prijeti a Sikana (Social Acceptance and Bullying)
Tato oblast se vénuje pocitu odmitnuti vrstevniky. Zjistuje pocity

odmitnuti druhymi i pocity tizkosti viici nim.

1.10. Finan¢ni mozZnosti (Financial Resources)
Zde je hodnocena vnimana kvalita finan¢nich zdroji ditéte/adolescenta.

Tato oblast zkoumd, zda ma jedinec pocit, Ze mé dostatek finan¢nich zdroji
k tomu, aby mohl zit stylem srovnatelnym s vrstevniky. Zaroven zjiStujeme
moznost ¢i nemoznost UCastnit se spolecnych aktivit v zavislosti na téchto

zdrojich.

2. Dotaznikem adaptace na zdravotni poSkozeni
Dotaznik adaptace na zdravotni postizeni byl pfidan jako jedenacta Cast

dotazniku KIDSCREENS52. Jde o nespecificky dotaznik pouzitelny pro rtizné
druhy zdravotniho postizeni. Na zdklad¢ celkového skoéru je mozné definovat

podskupinu s vyrazné horsi adaptaci na zdravotni postizeni.
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3. Strukturovany dotaznik pro déti
Strukturovany dotaznik obsahoval otazky tykajici se popisu osoby

(zékladni udaje jako ve€k, pohlavi, studovana skola, slozeni rodiny atp.), dale skaly

mefici depresivitu, sebehodnoceni a vykonova ocekavani.

3.1. Skala depresivity
Skala depresivity reprezentuje Sest typickych symptomi deprese - ztrata

chuti k jidlu, problémy soustfedit se, pocity skleslosti, pocit, Ze véci, které ma
udélat, déla s velkym usilim a pfemahanim, pocity smutku, neschopnost zvladat
bézné povinnosti (tkoly a prace doma, ve Skole). Odpovida se na ni na frekvencni
stupnici od "nikdy, vyjimecné" (=1) po "casto" (=4). Skala dosahuje hodnot od

6 do 24 bodd, vyssi skor naznacuje vyssi miru depresivity.

3.2. Skala sebehodnoceni

Skala sebehodnoceni (Self-esteem Scale, Rosenbergova skala) je
desetipolozkovy dotaznik, ktery méfi pozitivni, negativni a celkovou miru
sebehodnoceni. Casto se pouZiva v epidemiologickych $etfenich. Skala moznych
odpovédi je Ctyrbodova, v rozsahu od "silné souhlasim” po "silné nesouhlasim".
Znéni polozek:

Vcelku jsem sdm/sama se sebou spokojeny/a

Neékdy si myslim, ze nestojim za nic

Vim, ze mam fadu dobrych vlastnosti

Zvladam véci stejné dobfe jako jini lidé

Neni toho moc, na co bych mohl/a byt hrdy/a

Nékdy se citim zbytecny/a

Jsem stejné€ hodnotny ¢lovek jako ostatni lidé

Pral/a bych si, abych si mohl/a sdm/sama sebe vic vazit

Mam pocit, Ze jsem neuspésny/a

Mam k sobé€ pozitivni postoj

3.3. Skala vykonovych ofekavani
Skala vykonovych o¢ekavani ma Sest polozek, které zahrnuji vykonova

ocekavani dotazan¢ho a ocCekavani jeho rodicl. VysSi skor znamena vySsi
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vykonové oc¢ekavani. Skala moznych odpovédi je Sestibodova, v rozsahu od
"nikdy" po "vzdy".
Znéni polozek:

V nasi roding je uznavan pouze vyjimecny vykon

Velice se snazim, abych nezklamal/a své rodice a ucitele

Tézko snasim, kdyz nejsem nejlepsi

Rodice ode mne ocekavali, ze budu vyborny/a

Mam pocit, ze musim délat véci bud’ dokonale, nebo je nedélat viibec

Mam piili§ vysoké cile

4. Dotaznik pro rodice
Strukturovany dotaznik obsahoval zakladni udaje o ditéti, dotazované

osobé, roding a jejim slozeni. Dale se pak vyptaval na hodnoceni déti dotazovanou
osobou v oblastech zdravi a vykonnosti, psychické pohody, rodiny, rodinnych

vztahitl, zivota doma, Skoly, uceni, pratel, vztahu s vrstevniky a rodinnymi ¢leny.

5. Evaluace vzhledu
K hodnoceni vzhledu zucastnénych pacienti byla pouzita jejich

fotodokumentace. Byly hodnoceny 2 sady cernobilych fotografii - pfed a po
finélni korekci sekundarni deformity rtu a nosu. Fotografie byly hodnoceny
skupinou 9 posuzovatelll - ¢tyfmi studenty mediciny a péti 1ékati FNKV s atestaci
v oboru plastické chirurgie a dlouholetou zkuSenosti v oblasti terapie
rozStépovych pacientl. Fotografie byly hodnoceny na sedmistupnové skale (viz

Priloha ¢. 15).

6. Zpracovani a statistické vyhodnoceni dat
Informace z dotaznikd byly ptepsany do tabulky MS Excel. Takto vznikly

soubor byl nacten statistickym programem SPSS a v tomto programu byla data
zpracovana. Pro ucely analyz v této praci byly pouzity zakladni popisné funkce
(Cetnosti, prumeéry). Pro testovani rozdilnosti skupinovych primérti byla pouzita

analyza variance, pfip. t-test pro dva nezavislé vybéry. Neparametricky Man-
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Wilcoxontuv U test byl pouzit v piipadé, kdy pocet osob v souboru byl nizky a
neopraviioval pouzivat parametrické testy (neparametrické testy pouzivame pii N
niz8§im nez 30). Pro posouzeni rozdill v rozlozeni cetnosti kategoridlnich

proménnych byl pouZit %2 test.
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V. Vysledky

1. Deskriptivni data

Vyzkumu se zucastnila skupina dospivajicich pacientl s rozstépem (N =
97), normativni vzorek Ceskych adolescentti (N = 1038), skupina rodict
rozstépovych nemocnych (N = 96) a 9 posuzovatell (4 medici a 5 Iékati)
k evaluaci 2 sad fotografii pacientd srozSt€épem pied a po findlni korekci
sekundarni deformity rtu a nosu (podrobnéji viz oddil III: Material a Ptilohy ¢. 3 -

13).

2. Kvalita Zivota adolescentit s rozstépovou vadou
Porovnani vysledkl skupiny pacientli s rozst€pem s normativnim vzorkem

svéd¢i o tom, ze profil kvality Zivota u déti srozSt€épem ma shodny priabch
s profilem normativni skupiny. Primérné hodnoty na vétsin¢ $kal jsou dokonce
u vzorku déti s rozstépem mirné vyssi oproti primértiim normativni skupiny. ¢ (viz

tabulka 1 a graf 1).

Tabulka 1 Porovnani souboru pacienti s roz§tépem s normativnim souborem

Skala Soubor Pocet | Primér | S.O. F P
L . NV 1035 69,4 20,9 10,1 0,001
Somatické zdravi
DRV 93 62,3 17,6
., NV 1035 71,9 17,2 0,19 | 0,889
Psychicka pohoda
DRV 94 71,6 15,2
L L. NV 1037 74,9 16,9 4,92 | 0,027
Emoc¢ni vyladéni
DRV 95 78,8 12,0
Vztahy k vrstevnikim NV 1037 68,4 18,5 2,81 | 0,094
a socialni opora DRV 95 71,7 18,9
Vztahy v rodiné a NV 1035 70,0 19,7 9,46 | 0,002
domov DRV 93 76,5 16,9
NV 1035 66,9 20,5 2,15 0,143
Sebepercepce
DRV 95 70,1 18,7
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. NV 1037 70,6 18.6 7,97 0,005
Autonomie
DRV 95 76,2 18,8
. i S NV 1033 55,0 19.9 0,72 0,396
Skolni prostiedi
DRV 93 56,9 19,5
Socialni prijeti a NV 1034 88,5 14,8 7,06 0,008
Sikana DRV 94 92,6 9,9
. . . . NV 1032 56,9 25,7 274 0,000
Finan¢ni moznosti
DRV 95 71,3 26,2

Pozn. NV = normativni vzorek populace, DRV = dospivajici s rozstépovou vadou, S.O. =
smérodatnd odchylka, F = hodnota testovaciho kritéria pro analyzu variance, P = statisticka
vyznamnost rozdilu

Graf 1 Profil kvality Zivota podle dotazniku KIDSCREEN; porovnani vzorku
dospivajicich s rozstépem (N=97) a normativniho vzorku ¢eskych adolescenti
(N=1038)
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3. UspéSnost adaptace na vadu
V provedeném vyzkumu byla mira Gispé$nosti adaptace na vadu zjistovana

Dotaznikem adaptace na zdravotni poskozeni (viz vyse). Vzorek déti s rozstépem,
ktery jsme sledovali, je tak mozné rozd¢lit na déti, kterym jejich vada neplisobi
vyrazné problémy v oblasti spolecenského uplatnéni, ani ji nevnimaji jako
okolnost, ktera snizuje jejich sebehodnoceni. Cast déti srozstépem pak
pochopitelné¢ vnima svou vadu jako faktor, ktery snizuje jejich sebehodnocenti,

a vytvaii v nich komplex postojti, které vedou socidlni izolaci. Za neuspéSnou
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adaptaci byl povazovan skor o jednu smérodatnou odchylku vyssi nez pramér - ve
sledovaném souboru bylo téchto déti 14%. V tabulce 2 a 3 jsou uvedeny polozky
dotazniku, kterd naznacuji vyskyt neuspésné adaptace na vadu. Mira neuspésné
vyjadiuji odlisnost od ostatnich, stud souvisejici s viditelnou vadou, zavislost na
pomoci od ostatnich v dob¢ léCeni, obavy souvisejici se zdravotnim postizenim

a obavy tykajici se budoucnosti.

Tabulka 2 Dotaznik adaptace na zdravotni postiZeni

P | Jste schopen/a délat vSe, co chcete, 1 pfes své zdravotni postiZeni? 10,6
P | Citite se jako ostatni, 1 kdyz mate zdravotni postizeni? 12,8
P | Mate moznost Zit tak, jak chcete, 1 kdyZ mate zdravotni postizeni? 7,5
P | Berou vas kamaradi/ky takového/takovou, jaky/a jste? 8,5
P Muzete se bavit nebo néco podnikat s ostatnimi mladymi lidmi 74
(napf. sportovat)? ’
P Myslite, Ze muzete délat vétSinu veci stejné dobie jako vasi 74
vrstevnici/ce? ’
P | Jsou vas$i kamaradi radi ve vasi spole¢nosti? 9.9

Pozn. P = kumulativni procento odpovédi v kategoriich "nikdy", "malokdy" a "stfedné Casto"
(tucné jsou zvyraznény hodnoty nad 10 %)

Tabulka 3 Dotaznik adaptace na zdravotni postiZeni

N | Délate si kvili zdravotnimu postizeni starosti s budoucnosti? 19,4
N | Jste kviili zdravotnimu postizeni osamély/a? 53
N | Stydite se kviili svym zdravotnim potiZzim? 10,6
N | Jste kvili svému zdravotnimu postizeni unaveny/a 3,2
N | Podfizuje se vas zivot zdravotnimu postizeni? 9,7
N | Mate kvili zdravotnimu postiZeni problémy se spanim? 2,1
N | Citite se odstréeny/a? 4,3
N | Mate pocit, ze jste jiny/a nez ostatni déti? 14,9
N | Je pro vés tézké si kvili zdravotnimu postiZeni najit kamarady/ky? 8,6
N | Vadilo vam, Ze vam pfi 1écb& musi pomahat ostatni? 18,2
N | Trapil/a jste se kviili svému zdravotnimu postiZzeni? 15,6
N | Preké&zi vam vaSe zdravotni postizeni v kazdodennim zivoté? 5,5

Pozn. N = kumulativni procento odpovédi v kategoriich "stfedné casto", "dost Casto" a "vzdy"
(tucné jsou zvyraznény hodnoty nad 10 %)
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4. Kvalita Zivota u adaptovanych a neadaptovanych postizenych
Porovnali jsme, zda odliSnd mira psychologické adaptace na vadu ma

odraz v kvalité Zivota. Z grafu 2 je zfejmé, ze podskupina, ktera se Spatné adaptuje
na vadu jinak vnimé 1 kvalitu svého zivota. Statisticky vyznamné rozdily byly
zjiStény na tfech z deseti Skal. Déti, které se netspéSné adaptuji na svoji vadu
vnimaji hiife svllj zdravotni stav a Castéji se kvili vade citi vyfazeni z béznych
fyzickych aktivit. Dale maji hors$i sebepercepci a hor$i vztahy k vrstevnikam,
pocituji vyfazenost ze skupinovych aktivit a uvadé;i Castéji ustrky ze strany svych

spoluzaki (viz tabulka 4 a graf 2).

Tabulka 4 Soubor dospivajicich s rozStépem - porovnani podskupiny uspésné
adaptované na vadu a podskupiny s netispésnou adaptaci

Skala Soubor Pocet Priumér S.0. P
L i Adapt. + 78 64,25 18,10 0,007
Somatické zdravi
Adapt. - 13 51,54 10,49
_ Adapt. + 79 73,06 15,22 0,078
Psychicka pohoda
Adapt. - 13 66,99 10,95
. . Adapt. + 79 79,26 10,99 0,854
Emo¢ni vyladéni
Adapt. - 14 79,08 13,20
Vztahy k vrstevnikim | Adapt. + 79 74,47 17,44 0,006
a socialni opora Adapt. - 14 60,71 18,03
Vztahy v rodiné a Adapt. + 77 77,37 16,59 0,728
domov Adapt. - 14 76,49 15,30
Adapt. + 79 72,69 17,25 0,009
Sebepercepce
Adapt. - 14 57,86 21,81
. Adapt. + 80 77,44 18,12 0,119
Autonomie
Adapt. - 14 68,21 21,72
« , o . Adapt. + 79 56,54 20,13 0,813
Skolni prostredi
Adapt. - 13 58,65 16,96
Socialni pfijeti a Adapt. + 79 93,46 9,40 0,062
Sikana Adapt. - 14 88,10 12,10
L. . Adapt. + 80 72,60 25,37 0,359
Finan¢ni moznosti
Adapt. - 14 64,29 31,59

Pozn. Man - WU = Man-Whitney U, neparametricky test, porovnani pramérti na jednotlivych
dimenzich dotazniku KIDSCREEN
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Graf 2 Profil kvality Zivota podle dotazniku KIDSCREEN; porovnani vzorku
déti s dobrou a Spatnou adaptaci na vadu.
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5. Vysledky strukturovaného dotazniku pro déti
Strukturovany dotaznik pro déti sledoval miru sebehodnoceni, miru

depresivity a vykonova o¢ekavani.

5.1. Sebehodnoceni
Skala sebehodnoceni umoziuje vyjadtit celkovy skor sebehodnocent, skor

pozitivniho sebehodnoceni i skor negativniho sebehodnoceni. Byly zjistovany
rozdily v pozitivnim, negativnim 1 celkovém sebehodnoceni u UspéSné
i neuspésné adaptovanych a rozdily v zavislosti na pohlavi. Zjisténé rozdily byly
statisticky nevyznamné. Znamena to, ze sebehodnoceni nema vztah k uspésnosti

adaptace na zdravotni postizeni.

Tabulka 5 Sebehodnoceni u ispéSné a neuspésné adaptovanych

Skubina Pozitivni Negativni Celkové
p sebehodnoceni sebehodnoceni sebehodnoceni
Pocet 79 78 77
Adapt. + | Prumér 10,3 16,0 26,3
S.0. 2,3 1,6 1,8
Pocet 14 14 14
Pramér 10,7 16,3 27,0
Adapt. -
S.0. 3,5 1.8 2,6
P 0,51 0,47 0,44
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Tabulka 6 Rozdily v sebehodnoceni v zavislosti na pohlavi

Pohlavi Pozitivni Negativni Celkové
sebehodnoceni | sebehodnoceni | sebehodnoceni
Pocet 64 64 63
Muz Priumér 10,1 16,2 26,3
S.0. 2,6 1,7 2,0
Pocet 32 31 31
Zena | Primér 11,2 15,5 26,7
S.0. 2,4 1,6 1,8
Pocet 96 95 94
Celkem | Primér 10,4 16,0 26,4
S.0. 2,6 1,7 1,9
ANOVA F 3,713 3,348 0,869
P 0,06 0,07 0,35
5.2. Depresivita
Vysledek depresivity byl pro sledovany soubor podobny jako

u sebehodnoceni. Nebyl zjistén statisticky vyznamna rozdil mezi depresivitou
uspésné a neuspesné adaptovanych jedincd (P = 0,38). Nebyl zjistén ani

vyznamny rozdil v depresivité ve vztahu k pohlavi (P = 0,24).

Tabulka 7 Depresivita u uspéSné a netuspésné adaptovanych

Skupina Pocet Priamér S.0.
Adapt. + 78 10,9 3,2
Adapt. - 14 11,6 2,8
Celkem 92 11,0 3,2
Tabulka 8 Depresivita podle pohlavi
Pohlavi Pocet Priamér S.0.
Muz 63 10,8 3,0
Zena 32 11,6 3,4
Celkem 95 11,1 3,2

5.3. Vykonova ocekavani
Vysledky v oblasti vykonovych oc¢ekavani neukazuji statisticky vyznamné

rozdily ve vztahu k vadé¢ (P = 0,48), ani ve vztahu k pohlavi (P = 0,37).

Tabulka 9 Vykonova ofekavani u GispéSné a neuspésné adaptovanych
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Skupina Pocet Primér S. O.

Adapt. + 73 23,0 5,8
Adapt. - 12 21,3 7,6
Celkem 85 22,7 6,1

Tabulka 10 Vykonova ocekavani podle pohlavi

Pohlavi Pocet Prumér S. O.
Muz 58 223 5,6
Zena 30 23,7 7,0

Celkem 88 22.8 6,1

6. Vysledky dotazniku pro rodice
Vysledky dotaznikového Setfeni u rodici byly porovnany s vysledky jejich

déti. Na vétSin€ skal se vysledky obou skupin shodovaly. Statisticky vyznamné
odchylky se nasly na 4 z 10 $kal - Autonomie, Skolni prostiedi, Socialni piijeti
a Sikana, Finan¢ni moznosti. Autonomii a $kolni prostfedi vnimali rodice 1épe nez
jejich déti, naopak na Skale Socidlniho piijeti a Sikany a Financi dosahovaly

nizsiho skore (viz tabulka 11 a graf 3)

Tabulka 11. Porovnani vysledku dotazniku rodicu a jejich postiZzenych déti

Skala Soubor Pocet | Primér S.0. P
. SR 97 61,3 19,8 0,802
Somatické zdravi
DRV 93 62,3 17,6
L SR 95 74,0 16,3 0,377
Psychicka pohoda
DRV 94 71,6 15,2
L. L. SR 95 76,7 14,0 0,072
Emo¢ni vyladéni
DRV 95 78,8 12,0
Vztahy k vrstevnikiim SR 94 68,5 17,1 0,073
a socialni opora DRV 95 71,7 18,9
Vztahy v rodiné a SR 94 78,8 15,7 0,283
domov DRV 93 76,5 16,9
SR 95 69,9 17,6 0,558
Sebepercepce
DRV 95 70,1 18,7
Autonomie SR 96 80,8 14,2 0,029
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DRV 95 76,2 18,8
- i o SR 95 62,6 16,3 0,001
Skolni prostredi
DRV 93 56,9 19,5
Socialni pFijeti a SR 96 88,1 15,9 0,025
Sikana DRV 94 92,6 9,9
e e ) SR 96 65,5 21,4 0,025
Finan¢ni moznosti
DRV 95 71,3 26,2

Pozn. SR = soubor rodi¢ti, DRV = dospivajici s rozstépovou vadou

Graf 3 Profil kvality Zivota podle dotazniku KIDSCREEN. Porovnani vzorku
dsti s rozstépem (N=97) a vypovédi jejich rodici
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Dale byly srovnany vysledky rodict uspésné adaptovanych (Skupina I)
aneuspéSné¢ adaptovanych postizenych jedinci (Skupina II). Vysledky se
statisticky vyznamné liSily ve 4 Skalach - Somatické zdravi, Vztahy k vrstevnikiim
a soc. opora, Sebepercepce a Socialni problémii nez rodi¢e jedincl uspésné

adaptovanych (tabulka 12. a 13., graf'4.)

Tabulka 12 Porovnani vysledki rodici adaptovanych a neadaptovanych déti
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Skupina Skupina I Skupina I1 Celkem
Skala Pocéet | Prumér | S.O.| Pocet | Prumér | S.O. | Pocet
Somatické 75 643 |195| 14 | 482 |204| 89
zdravi
Psychicka 74 755 |160| 14 | 711 |169] 88
pohoda
Emoc¢ni vyladéni 74 77,8 13,6 14 72,2 16,6 88
Vztahy k
vrstevnikiim a 74 70,9 16,2 14 55,7 20,1 88
SOC. opora
Vztahy vroding -, 796 |143| 13 772 |215| 87
a domov
Sebepercepce 74 71,6 16,9 14 58,6 18,8 88
Autonomie 75 82,5 13,0 14 76,1 14,6 89
Skolni prostredi 74 62,9 15,6 14 62,2 20,4 88
Socialni prijetia | 9,8 |115| 13 776 |209| 88
Sikana
Financni 75 658 |214| 14 690 |23.0[ 89
moznosti

Tabulka 13 Statisticka vyznamnost rozdilu vysledki Skupiny I a Skupiny 11

&1 Somatické Psychicka Emoc¢ni VZtal,lyok VZt?h?] N
Skala , « . | vrstevnikim a rodiné a
zdravi pohoda vyladéni
SoC. opora domov

P 0,009 0,369 0,220 0,007 0,900
Skala | Sebepercepce | Autonomie Sko!’nl , Socmvl.nl prijet! Flllfl nem
prostredi a Sikana moznosti

P 0,018 0,113 0,806 0,035 0,687
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Graf 4 Porovnani kvality Zivota déti s rozStépem podle vypovédi rodicu.
Srovnani déti s dobrou a se Spatnou adaptaci
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7. Vysledky evaluace vzhledu

Pti evaluaci vzhledu hodnotil kazdy z 9 pozorovatela 2 sady fotografii -
fotografie pied finalni korekci (Hodn A) a po findlni korekci (Hodn B).
Vysledky hodnoceni byly zprimérovany a parovym t-testem se pak zjiStoval
rozdil priméri mezi hodnocenim pifed a po korekci. Vysledky potvrdily
statistickou vyznamnost rozdilu obou hodnoceni na hladin¢ P< 0.001. Hodnoceni
fotografii po operaci dopadlo vyrazné 1épe, nez hodnoceni fotografii pfed operaci.

Zaroven hodnoceni po operativni korekci zanesené do histogramu vice odpovida

normalnimu rozlozeni v populaci (graf 5. a 6.).

Tabulka 14 Porovnani evaluace vzhledu pi‘ed a po finalni korekci vady

Hodnoceni Pocet Pramér S.0. P
A 75 4,0 1,0
B 75 4.4 0,9 0,000
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Graf 5 RozloZeni skore u skupiny pred finalni korekei
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V1. Diskuse

1. Deskriptivni data
Celkem bylo vySetfeno 102 dospivajicich s rozStépem rtu nebo patra,

5 dotazovanych bylo vyfazeno kvili vét§imu mnozstvi chybéjicich udajt.

Z hlediska pohlavi bylo v naSem vzorku vice muzii, coz odpovida relativné
cast¢jSimu vyskytu vady u muza.

Oproti struktufe rodin v populaci je ve sledovaném vzorku vyssi podil
je ve shodé s nélezy v literatufe, které naznacuji, ze narozeni ditéte s vrozenou
vadou Casto mobilizuje a stmeli vztahy mezi rodi¢i, ovSem v pfipadé rozpadu

Normativni vzorek ¢ita 1038 jedinct ve véku 12 - 18 let, coz dobfie

koresponduje se skupinou postizenych.

2. Kvalita Zivota adolescentit s rozstépovou vadou
Vysledky porovnani reprezentativniho vzorku se souborem adolescentll

s rozstépovou vadou jsou shrnuty v tabulce 1. Pro kazdou dimenzi je zde uveden
celkovy pocet osob v souboru, ktery se mulze mirné liSit, protoze jedinci
s chybé&jicimi daty nejsou zahrnuti.

Na zédkladé faktli zminénych v teoretickém uvodu prace (kapitola 2.4.
a2.5.) by se dalo predpokladat, ze vysledky dotaznikového Setieni prokazi horsi
kvalitu zivota skupiny adolescentll s rozstépem. Piesto vSak ma tato skupina
srovnatelné vysledky s normativnim vzorkem. Statisticky vyznamny rozdil byl
nalezen v 6 z 10 $kal, z toho na 5 méli dospivajici s rozstépem vyssi skor. To
muze byt zpisobeno zvySenou snahou rodiny kompenzovat ditéti s vadou jeho
znevyhodnéni. Rodic¢e poskytuji postizenym détem hojné vSe co potiebuji, coz
podporuje 1 vysoky skor téchto déti v oblastech Finan¢ni moznosti a Vztahy
v rodiné a domov. Niz$i skor na Skale méfici subjektivni kvalitu somatického
zdravi je pak zcela ve shodg s piitomnosti t&lesné vady *. Tento vysledek je shod&

s vysledky obdobnych studii provedenych v zahrani¢i. Zaroven je také
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povzbuzujici pro lékatfe i rodice déti s postizenim, nebot’ naznacuje, ze kvalita

zivota dospivajicich s rozstépem je v podstaté shodna se zdravymi vrstevniky.

3. Uspésnost adaptace na vadu a kvalita ¥ivota maladaptované
podskupiny

Prestoze vysledky neprokdzaly celkové zhorSenou kvalitu Zivota,
neznamena to, ze se vSichni postizeni adaptuji na vadu bez problémi. Nékteti
postizeni maji problémy s pfijetim vlastniho vzhledu a smifenim se
s neodstranitelnosti postizeni. RozliSeni na uspéSné adaptované a neuspesné
adaptované bylo provedeno statistickym zhodnocenim Dotazniku adaptace na
zdravotni postizeni, tj. na zédklad¢€ rozloZeni dat - za neuspé$né adaptované byly
povazovani ti, ktefi maji primér jednu smérodatnou odchylku od priméru
skupiny. Takto definované skupiny pak byly analyzovany v souvislosti
s hodnocenim kvality Zivota.

Problematika adaptace jedince na viditelnou vadu je Caste¢né probrana
v kapitole 2.4. a 2.5. V literatufe je diskutovana celd fada faktorti, které mohou
mit vliv na GspéSnost adaptace. VétSina praci neprokdzala piimy vztah mezi tizi
vady a (isp&snosti adaptace, stejné tak se nezjistila zavislost na pohlavi '°. Naopak
jako velmi dulezitd se ukazala podpora rodiny a okoli, kdy dobré rodinné zazemi
vétSinou predikuje lepSi srovnani se s vadou a nasledné pak i subjektivné
udavanou lepsi kvalitu zZivota. Z dalSich prediktorii dobré adaptace pak 1ze uvést
inteligenci ¢i prikladani mensi dilezitosti télesnému vzhledu.

Ve sledovaném vzorku se nachéazelo 14% adolescentli se Spatnou adaptaci
na vadu. Ti pak také dosahovali horsich vysledkti v hodnoceni kvality Zivota.
Spatna adaptace na vadu pak vede k maladaptivnimu chovani. Vadg je ptikladana
velika dilezitost a se stava sttedobodem pacientova zivota. Pacient ji vnima jako
prekazku, kterd znemozniuje normélni zivot, vede k niz§imu sebehodnoceni,
strachu z negativni reakce okoli a odmitnuti a nakonec k socidlni izolaci. To je
v souladu s vysledky, kdy se hiife adaptovani odliSuji zejména v oblastech
vyjadiujicich odlisSnost od ostatnich, stud souvisejici s viditelnou vadou, zavislost

na pomoci od ostatnich v dobé& lé€eni, obavy souvisejici se zdravotnim postizenim
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a obavy tykajici se budoucnosti. V dotazniku kvality Zivota pak dosahuji horSich

vysledki v oblastech Somatické zdravi, Vztahy k vrstevnikiim a Sebepercepce.

4. Vysledky strukturovaného dotazniku pro déti
Sledované psychologické charakteristiky (sebehodnoceni, depresivita,

vykonova oc¢ekavani) se vyrazné nelisi podle Gispéchu adaptace na vadu ani podle
pohlavi. U sebehodnoceni je tento vysledek piekvapujici, jelikoz tada
zahrani¢nich praci prokazala vyznamnou korelaci mezi psychosocidlni adaptaci
a sebehodnocenim. Soubor otdzek na vykonovéa o€ekavani byl do vyzkumného
dotazniku zatazen, aby otestoval hypotézu, podle niz se u jedinci s télesnou ¢i
jinou vadou castéji objevuje tendence kompenzovat vadu tim, Ze jedinec vynikne
v n¢jaké oblasti. V souboru dospivajicich srozs$tépovou vadou se tato
charakteristika vyskytuje ve velkém rozpéti od velmi nizkych narokti po velmi
vystupiiované. Souvislost s uspé$nosti na vadu vSak nebyla potvrzena. Stejné tak

u depresivity se neprokazal vztah k uspé$nosti adapace na vadu.

5. Vysledky dotazniku pro rodice

Vysledky dotaznikového Seteni u rodicti se v porovnani s vysledky jejich
déti statisticky vyznamné lisily na 4 z 10 $kal - Autonomie, Skolni prostiedi,
Socialni piijeti a Sikana, Finanéni moznosti. Autonomii a Skolni prosttedi vnimali
rodice Iépe nez jejich déti, naopak na Skale Socidlniho pfijeti a Sikany a Financi
dosahovali niz§iho skore. Na ostatnich skalach se neprokazal vyznamny rozdil. To
je ve shodé& se zahrani¢ni studii, kterou provedl Snyder '*. Ten uvadi, Ze vyzkumy
zalozené na srovnani dat ziskanych od zdravych adolescentli a jejich rodich
vykazuji nizkou az stfedni shodu. Adolescenti vétSinou udavali vice problémi nez
rodice. Naopak u déti s kraniofacidlni deformitou a jejich rodi¢i panuje véEtsi
shoda mezi sebehodnocenim a hodnocenim adolescenti rodici. V ptipadé
nalezenych rozdilti pak udavaji vice problémii spiSe rodi¢e. Tato shoda obou
vypoveédi mlze byt zapficinéna bliz§imi vztahy v rodin€ a vEtsi péci a zdjmem
rodict o své postizené dité. Mohlo by to zaroven také vysvétlovat subjektivné

vnimanou niz§i samostatnost postizenych adolescentl. Piekvapivy je vysledek
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v oblasti Skolniho prostfedi, které rodi¢e vnimaji pozitivnéji, nez jejich potomci.
Dal by se vysvétlit tim, Ze se déti svym rodi¢im nesvétuji se vSemi Skolnimi
problémy, aby je pfili§ neznepokojovali. Vyssi skore rodicii na Skale Socialniho
ptijeti a Sikany je vcelku ofekdvanym vysledkem. Rodice takto postizenych déti
byvaji pfehnané ochranitel$ti a maji ¢asto obavy z toho, jak budou jejich potomci
piijati okolim. Reakce okoli si asto vykladaji vice negativné a davaji je do vztahu
s viditelnym postizenim svych déti. Vyssi skor dosahuji rodice i1 v oblasti financi.
Pfestoze jsou na tom déti s rozstépem s kapesnym Iépe, nez jejich zdravi
vrstevnici, maji rodiCe stale pocit, Ze jim nedavaji dost. To je nejspise zplsobeno
pocitem viny rodi¢li za existenci vady a jejich snahou kompenzovat jim postizeni
jakkoliv je to mozné.

Pii dalSim zpracovani dat byly srovnany vysledky rodici uspeésné
adaptovanych a neuspésné adaptovanych postizenych jedinct. Vysledky se
statisticky vyznamné liSily ve 4 skalach - Somatické zdravi, Vztahy k vrstevnikiim
a socialni opora, Sebepercepce a Socidlni pifijeti a Sikana. Na téchto Skalach
dosahuji rodi¢e maladaptovanych jedinct vyznamné horsich vysledkl nez rodice
jedincti uspésné adaptovanych. Vysledky se shoduji s porovnanim sebehodnoceni
maladaptovanych a Uspésn¢ adaptovanych postizenych. Rodice tedy vnimaji

nejvice problému ve stejnych oblastech, jako jejich déti.

6. Vysledky evaluace vzhledu

Vysledky evaluace vzhledu potvrdily statistickou vyznamnost rozdilu
hodnoceni pted a po korektivni operaci na hladiné¢ vyznamnosti P < 0.001. To
znamena pomérné jasné potvrzeni pfedpokladu, ze operativni korekce vzhledu ma
za vysledek jednoznacné zlepSeni vzhledu a lepsi hodnoceni postizeného okolim.
Je vSak tfeba si uvédomit, ze rekonstrukéni korekce rtu a nosu je operaci
kosmetickou, nikoliv Zivot zachranujici. Jeji indikaci je tedy prani pacienta zlepsit
svlj vzhled, se kterym neni spokojen a pacient by mél byt operovan pouze

z vlastni viile, vnima-li on sam svij stav jako vadu *.
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VII. Zavér

Rozstép rtu a patra je velmi zdvaznou vrozenou vadou, kterd postihuje
nejen vzhled obliceje, ale 1 fadu jeho funkci, zejména fe¢ a komunikaci. Jde
o vadu se silnymi psychosocidlnimi souvislostmi, které byly pfedmétem vyzkumu
zpracovaném v této praci. Cilem prace bylo zjistit subjektivné vnimanou kvalitu
zivota dospivajicich s orofacidlnim rozSt€épem, miru UspéSnosti adaptace
postizenych na jejich vadu a vztah mezi adaptaci a subjektivné vnimanou kvalitou
zivota. Déle se porovnavalo hodnoceni kvality Zivota samotnymi postizenymi
ajejich rodi¢i. V zavérecné fazi se zjistoval vliv findlni korekce deformity rtu
a nosu na zjev nemocného.

Vysledky subjektivniho hodnoceni kvality Zivota nepotvrdily ptfedpoklad,
ze by postizeni vnimali kvalitu svého zivota htife, nez jejich vrstevnici. Naopak ji
v mnoha oblastech vnimali 1épe. Niz§i skére dosahovali jen v oblasti hodnotici
somatického zdravi, coz je zcela ve shod¢ s pfitomnosti télesné vady.

DalSim dotaznikem byla hodnocena uspésnost adaptace na vadu a jeji
vztah ke kvalité zivota. Mira uspéSnosti adaptace na vadu znac¢né variuje v ramci
souboru dospivajicich (ve sledovaném souboru bylo 14% maladaptovanych).
Uspésna psychologicka adaptace na vadu znamena v perspektivé postizeného
jedince vyhodu, ktera se projevuje lepsi kvalitou Zivota, dobrou socidlni adaptaci
a pravdépodobné také lepSim studijnim prospéchem a pozd€ji uspeésnéjsim
pracovnim uplatnénim.

Porovnéni hodnoceni kvality Zivota postizenymi a jejich rodi¢i prokézalo
znacnou shodu vysledkl. V ptipadé rozdili pak rodi¢e vétSinou udavali vice
problémil, nez jejich déti. Tyto vysledky jsou ve shodé s ocekavanim 1 se
zahrani¢nimi studiemi.

V kone¢né fazi se hodnocenim fotografii pred a po finalni korekci
sekundérni deformity rtu a nosu hodnotil vyznam této operace pro celkovy vzhled
postizeného. Vysledky jasn¢ prokédzaly pozitivni efekt této intervence na
hodnoceni vzhledu obli¢eje okolim.

Vsechny tyto vysledky naznacuji, Ze dilezité je nejen co nejdokonalejsi

odstranéni funkénich problémt a stigmatizujici disharmonie, ale také pfijeti vady
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v roviné psychologické. To pak miize zvySit emocni stabilitu a sebediivéru a tak
1 kvalitu zivota postizenych jedinci a do znacné miry ovliviiovat uspéSnost
spoleCenského uplatnéni déti s rozSt€épovou vadou. Soucasné se somatickou
1é¢bou je proto vhodné provadét psychologickou podporu, nasmérovanou na

smifeni se s existenci vady.
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VIII. Souhrn

Rozitépové vady rtu a patra patii v Ceské republice k nejéastdji se
vyskytujicim vrozenym vyvojovym vadam. Celosvétové se vyskytuji v poméru
1,7: 1000 zivé narozenych déti. Izolovana vada neni letalni ani spojena s mentalni
retardaci, az ve 20% vSak muize byt spojena s pfidruZenym postizenim. Na
etiopatogenezi se podileji faktory vnitini (geneticka predispozice) i vnéjsi (stav
matky, vyziva, Skodliviny prosttedi). Jejich vyznam je dilezity zejména v kritické
period¢ pro vyvoj obli¢eje a patra mezi 4. a 12. tydnem.

Primarn¢ ma vada negativni funk¢ni disledky na sani, polykani, kousani,
dychani a tvorbu feci. Esteticky pak postihuje facialni triangl, ktery nejvice
ovlivituje vzhled obli¢eje. Nezanedbatelny vliv na vyvoj a poruchu verbalni
komunikace ma i porucha sluchu, kterd je u fady rozst€povych pacientt
zpusobena chronickou sekretorickou otitidou. Patologicky vzhled, hypomimie,
niz8i atraktivita a méné inteligentni vyraz pak vedou i k poruse nonverbalni
komunikace. Tyto vSechny pfiznaky spolecné s vyssi nemocnosti mohou jedinci
pusobit zna¢né psychosocialni potize, jako jsou negativni reakce rodiny a okoli,
vytazeni z vrstevnickych aktivit ¢i pfimo Sikanovani, problémy v navazovani
partnerskych vztahi a v neposledni fad€ iniz8i socidlni uplatnéni. To vSe pak
znacné snizuje kvalitu Zivota postizenych.

Vyzkumna ¢ast prace se zamétfuje na psychosocialni dopad rozstépové
vady. Cilem prace sledovat kvalitu zivota dospivajicich s rozstépem, miru jejich
adaptace na vadu a vztah mezi adaptaci a subjektivné pocitovanou kvalitou
zivota. Ddle se pak vyzkum zabyval hodnocenim stavu adolescentil jejich rodici
a porovnanim tohoto hodnoceni se subjektivni vypovédi postizenych. V konecné
fazi se zkoumal efekt finalni korekce sekundarni deformity oblic¢eje na hodnoceni
vzhledu postizené¢ho okolim.

K meéteni kvality Zivota byl pouzit mezindrodni instrument
KIDSCREENS2 sledujici kvalitu zivota na 10 Skalach (Somatické zdravi,
Psychickd pohoda, Emoc¢ni vyladéni, Vztahy k vrstevnikim a socidlni opora,
Vztahy v rodin¢ a domov, Sebeuvédomeéni, Autonomie, Skolni prostiedi, Sikana

atyrani, Financni moznosti). Vysledky neprokdzali hor$i kvalitu Zivota
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u roz§tépovych pacientli oproti normativnimu vzorku, naopak v nékterych
oblastech dosahovali postizeni vys$i skore nez nepostizeni jedinci. Statisticky
vyznamny rozdil byl nalezen v 6 z 10 sledovanych §kal, ztoho na 5 méli
rozst€povy pacienti vys$i skore (Emocni vyladéni, Vztahy k vrstevnikiim
a socialni opora, Vztahy vrodin¢ a domov, Sebeuvédoméni, Autonomie). To
muze byt zpisobeno zvySenou snahou rodiny kompenzovat ditéti s vadou jeho
znevyhodnéni. Niz8i skor na Skdle méfici subjektivni kvalitu somatického zdravi
je pak zcela ve shod¢ s pfitomnosti télesné vady. Tento vysledek je ve shodé
s vysledky obdobnych studii provedenych v zahraniéi.

V dalsi casti prace byla sledovana mira uspéSnosti adaptace na vadu.
V dostupném vzorku dospivajicich s rozSt€épem bylo 14% jedinct se Spatnou
adaptaci na vadu, ktefi, v porovnani s dobfe adaptovanymi, dosahovali niz§ich
vysledkl v hodnoceni kvality Zivota. Vnimali hiife sviij zdravotni stav, dale m¢li
hor§i sebepercepci a horSi vztahy k vrstevnikiim, pocitovali vyfazenost ze
skupinovych aktivit a ¢astéji ustrky ze strany svych spoluzakd.

Porovnani hodnoceni kvality zivota postizenymi a jejich rodici prokazalo
zna¢nou shodu vysledkt. Vysledky déti a rodicu se statisticky vyznamné liSily na
4 710 $kal - Autonomie, Skolni prostfedi, Socialni pfijeti a Sikana, Finanéni
moznosti. Autonomii a Skolni prostfedi vnimali rodi¢e lépe neZ jejich déti,
naopak na Skéle Socidlniho pfijeti a Sikany a Financi dosahovali niz$iho skore.
Shoda vysledkt, stejné jako niz$i skére samostatnosti udavané détmi, muze byt
zpusoben bliz§Simi a provazanéjSimi vztahy v rodin€. Hor$i vysledky rodict
v oblasti socialniho pfijeti a financi pak mohou souviset s vét§im strachem rodict
o jejich déti, obavou z reakce okoli na vadu, s pocitem viny viici ditéti a snahou
kompenzovat mu postizeni. Rodi¢e maladaptovanych déti, oproti rodic¢t deéti
adaptovanych na vadu, udavali vétSi obtize ve stejnych oblastech, jako jejich
potomci (zdravotni stav, sebepercepce, vztahy s vrstevniky). Cast&ji pak také
udévali strky ze strany spoluzakii.

Posledni ¢ast vyzkumu se zabyvala hodnocenim fotografii pfed a po
finalni korekci sekundéarni deformity rtu a nosu. Zkoumal se vyznam této operace

v

pro celkovy vzhled postizeného. Vysledky jasné prokdzaly ptiznivéjsi odezvu
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pozorovatell na vzhled postizenych po operaci. Jedna se vSak o operaci
kosmetickou a proto by indikaci k jejimu provedeni mélo byt ptani pacienta.
Projekt prokazal dulezitost jak co nejdokonalejsiho odstranéni funkcnich
problému a stigmatizujici disharmonie, ale také vyznam smifeni se s existenci
vady v rovin¢ psychologické. To pak muize zvysit emocni stabilitu a sebedivéru
atak 1 kvalitu Zivota postizenych jedincti a do zna¢né miry ovliviiovat jejich
uspé&snost spolecenského uplatnéni. Soucasné se somatickou 1écbou je proto nutné

provadeét psychologickou podporu a piipadné 1écbu.
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IX. Summary

Cleft lip and palate belong to the most occurring congenital disorders in
the Czech republic. The worldwide incidence is in the ratel.7:1000 alive born
babies. An isolated affection is neither lethal nor accompanied by a mental
retardation, however in 20% of cases it can be associated with a subsidiary fault.
Internal factors (genetic predispose) and external factors (mother’s condition,
nutrition, harmful pollutants in an environment) participate in an etiopathogenesis.
Their impact is mainly important in a critical period for an evolution of a face and
a palate, i.e. between the 4™ and 12" week of pregnancy.

Primarily the defect has the negative functional consequence to a sucking,
swallowing, breathing, chewing and to a formation of a speech. In aesthetic aspect
it damages facial triangle, which most influences the appearance and the
expression of the face. Hearing problem which is at the number of harelip patients
caused by secretoric otitis also has an nonnegligible impact to development and
fault of verbal communication. Pathologic appearance, hypomimics, minor
atractivity, and less intelligent countenance consequently lead to bad nonverbal
communication. All symptoms mentioned above with higher morbidity can cause
to the individual great psychosociable troubles e.g. negative family’s and
environment’s reactions, shutout of peer’s activities or even vexation, mixing in
relationship’s problems and finally possible lower social assertion. That all after
deteriorates afflicted’s life’s quality. Now harelip defect impersonates total
handicap, whose healing, physiotherapy and coping require longterm
multidisciplinal attitude and accompanies the individual from the birth till the
adult age. Part and parcel of a therapeutical team are a plastic surgeon,
stomatologist, especially orthodontist, a maxilofacial surgeon and a stomatologic
prosthetician, next also speech therapist, phoniatrist, otorhinolaryngologist,
pediatrician and last but not least clinic psychologists. If needed clinic geneticist
becomes a member of a team too.

Exploratory part of the works is focusing on the psychosocial impact of
a harelip handicap. The target of the thesis is to monitor life’s quality of

adolescents with a harelip, degree of their defect adaptation and a relationship
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between the adaptation and subjectively felt life’s quality. Furthermore the
research has dealt with adolescents evaluation by their parents and a comparison
of the evaluation with a subjective enunciation of afflicteds. In the final part an
effect of final correction of face’s secondary deformation to an afflicted’s look’s
evaluation by an environment was studied.

The international instrument for life’s quality surveying KIDSCREENS52
has been used. This one keeps tabs on a life’s quality in 10 dimensions (Physical
Well-being, Psychol.Well-being, Moods and Emotions, Peers and Social Support,
Parent Relation and Home Life, Self Perception, Autonomy, School Environment,
Social Acceptance and Bullying and Financial Resources). The results haven't
made out a worse life's quality by the patients with a harelip in comparison with
a normative sample. Quite on the contrary the afflicted patients have reached up to
a higher score than the unafflicted ones. Statistically significant difference was
discovered in 6 of 10 monitored dimensions, in 5 of which the harelip patients had
a higher score (Moods and Emotions, Peers and Social Support, Parent Relation
and Home Life, Financial Resources, Autonomy). That may be caused by an
endeavour of a family to supply the child with a defect its handicap. Lower score
on the scale measuring the subjective quality of somatic health is fully in
consonance with a presence of the physical disorder. The result is in consonance
with results of projects executed abroad.

Next part of the essay monitored a volume of defect adaptation. There
were 14% of individuals with a wrong adaptation to the defect in an available
sample of adolescents with a harelip. These ones reached lower score in life's
quality rating in comparison to the well adapted ones. They felt their health state
worse, what's more they had a worse self-perception and worse relation to peers,
felt disabling in group activities and more frequently slighting from the hands of
classmates.

Comparison of life's quality evaluation between afflicted and their parents
has shown substantial correspondence of results. Results of children and parents
were at significant statistical issue in 4 of 10 dimensions — Autonomy, School
environment, Social Acceptance and Bullying, Financial Resources. Autonomy

and School environment were better perceived by parents than by children, vice
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versa on the scalae of Social acceptance and Bullying and Financial Resources
reached lower score. Correspondence of results as well as a lower score of self-
reliance declared by the children could be caused by closer and more linked
relations in a family. Worse parent's results on the field of social acceptance and
finance can subsequently be connected with a bigger parent's fear for their
children, anxiety for a neighbourhood's reaction to the defect, guilt to the child
and endeavour to supply him/her the handicap. Parents of maladapted children,
compared to parents of defect adapted children, denoted bigger problems in the
same fields as their children (Physical Well-being, Self Perception, Peers and
Social Support). They also told slighting from the hands of classmates.

Last part of the research dealt with appreciation of photographs before and
after the final correction of the secondary deformity of a lip and nose. The sense
of the operation for the afflicted was examined too. The results have clearly
demonstrated more friendly response of observers to the appearance of afflicted
after the operation. However it's going on the cosmetic surgery and therefore
a patient's wish should be an indication for the completion.

The project proved the importance not only of a perfect elimination of
functional problems and stigmatising disharmony but also the impact of
a conciliation with the handicap psychically too. That may afterwards increase
emotional stability and self confidence thus even life's quality of afflicted
individuals, in consequence it can affects their success in social assertion.
Therefore it's together with a somatic healing necessary to carry out

a psychological support and/or treatment.
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XIII. Prilohy

Priloha 1 Schematické znazornéni vyvoje obliceje lidského plodu

Schematické znazorneni vyvoje obliceje lidského plodu v 4., 5., 6., 7. a 8. tydnu embryogeneze
1 = frontonazalni prominence, 2 = nazalni jamka, 3 = maxilarni prominence,

4 = lateralni nazalni vybézek, 5 = medialni nazalni vybézek, 6 = spojeni horniho rtu ve filtru
Ptrevzato z Duskova, 2007

Piiloha 2 Profily konvexni, rovny, konkavni

Pievzato z Duskova, 2007
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Ptiloha 3 Schéma korekce sekundarni deformity nosu pomoci laloku

N i W

2%

Schéma laloku a jeho uziti u jednostranné a oboustranné vady

Pievzato z Duskova, 2007

Priloha 4 Struktura vzorku dotazovanych z hlediska pohlavi

B R P

Pohlavi Pocet (N) %

Muz 66 68,0

Zena 31 32,0

Celkem 97 100

Priloha 5 Vékova struktura vzorku dotazovanych

Vékova kategorie Pocet (N) % Cumulative %
13 5 52 5,2
14 11 11,3 16,5
15 27 27,8 443
16 17 17,5 61,9
17 12 12,4 74,2
18 10 10,3 84,5
19 7 7,2 91,8
20 1 1,0 92,8
21 5 5,2 97,9
22 2 2,1 100,0
Celkem 97 100,0
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Priloha 6 Struktura rodiny dotazovanych z hlediska rodici

Rodice Pocet (N) %
Oba vlastni rodice 77 79,4
Vlastni matka a nevlastni otec 7 7,2
Jen vlastni matka 12 12,4
Jiné 1 1,0
Celkem 97 100,0

Priloha 7 Struktura rodiny dotazovanych z hlediska sourozenci

Sourozenci Pocet (N) %
Jeden 59 60,8
Nékolik 21 21,6
Nema sourozence 14 14,4
Jen nevlastni sourozenci 3 3,1
Total 97 100,0
Priloha 8 Vzdélani dotazovanych

Vzdélani Pocet (N) %
Z8 41 423
SOU 16 16,5
SOS s maturitou 17 17,5
Gymnazium 14 14,4
Jina Skola 7 7,2
Celkem 95 97,9
Chybi udaj 2 2,1
Celkem 97 100,0

Priloha 9 Kazenské a prospéchové problémy dotazovanych

Kazenské postihy Pocet (N) %
tiidni dutka
Ano 30 30,9
Ne 67 69,1
Celkem 97 100,0
dvojka z chovani
Ano 1 1,0
Ne 96 99,0
Celkem 97 100,0
reparat

Ano 9 9,3
Ne 88 90,7
Celkem 97 100,0
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opakovani ro¢niku

Ano 1 1,0
Ne 96 99,0
Celkem 97 100,0
Priloha 10 Vzdélani otce

Vzdélani otce Pocet (N) %
Zakladni 2 2,1
Vyuceni 47 48,5
Ukonc.ene stredoskolské s 3 28.9
maturitou

Ukonc¢ené vysokoskolské 14 14,4
Nevi 3 3,1
Celkem 94 96,9
Chybi udaj 3 3,1
Celkem 97 100,0
Priloha 11 Vzdélani matky

Vzdélani matky Pocet (N) %
Zakladni 5 5,2
Vyuéeni 32 33,0
Ukoné.ené stiedoskolské s 47 48.5
maturitou

Ukonc¢ené vysokoskolské 9 9,3
Nevi 4 4,1
Celkem 97 100,0
Priloha 12 Typ vady u rozstépovych pacienti

Typ vady Pocet %o
CLP 66 68
CL 19 19,6
Jiné 12 12,4
Celkem 97 100
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Priloha 13 Typ vady dle pohlavi

Typvady | Typvady |  Polet | % | Cumulative %
Chlapci
PRCP 3 7,1
LRCP 27 64,3
CLP ORCP 12 28,6
celkem 42 100 63,7
PRC 7 43,8
CL LRC 9 56,2
celkem 16 100 242
TP 5 62,5
jiné MP 1 12,5
chybi 2 25,0
celkem 8 100 12,1
celkem 66 100
Divky
PRCP 6 25,0
LRCP 11 45,8
CLP ORCP 7 29,2
celkem 24 100 77,4
PRC 0 0
CL LRC 3 100
celkem 3 100 9,7
TP 1 25,0
jiné MP 0 0
chybi 3 75,0
celkem 4 100 12,9
celkem 31 100

Priloha 14 Zastoupeni rodi¢ta v dotaznikovém Setieni

Rodi¢ Pocet (N) %
Matka 72 75
Otec 24 25
Celkem 96 100

Piiloha 15 Stupnice evaluace vzhledu pacientii pied a po finalni korekci
Oblicej na fotografii na mé piisobi...

1 2 3 4 5 6 7
velmi nepiijemnym trochu ani trochu ptijemnym velmi
nepiijemnym dojmem nepiijjemnym | pifjemnym, | pfijemnym dojmem prijemnym
dojmem dojmem ani dojmem dojmem
nepiijemnym
dojmem
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