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Co je to rozstép?

Kazdy dneska vi, co je to rakovina, kazdy dneska vi, co je to aids, a nikdo nevi, co
je to rozstep.

Témito slovy zaina videodokument o rozs§tépech obliceje, ktery nato€ilo Obcan-
ské sdruZeni Sfastny usmév www.stastny-usmev.cz.

V Ceské republice se roéné rodi asi 100 tisic déti a pfiblizné 160 z nich se narodi
s roz§tépovou vadou obliceje.

Miij syn Adam patfil v roce 2005 ke skupince téch 160 narozenych déti, kterym
tato druha nejrozsifenéjsi vrozena vada zasahla do Zivota.

Co vlastné rozstép oblieje znamena? Velmi zkracené by se to dalo vysvétlit tak,
7e obliGej se vyviji jiz v prvnich tydnech téhotenstvi a zpocatku je toto nespojeni
zcela normalnim vyvojovym jevem, kterym kaZdy prochazi v piesné uréeném obdobi.
Tedy kazdé dité ma po Gas svého vyvoje v téle matky nesrostly ret i patro. Ale uZ
po 6. tydnu téhotenstvi dochazi ke spojovani jednotlivych tkani obliCeje a k jejich
sristani. Rozstép vznikne v momenté, kdy ke spojeni nedojde, sristu je néjakym zpi-
sobem zabranéno nebo neni kvalitni.

Dalsi podrobnosti tykajici se prenatalni diagnostiky a popisu 1écby najdete
na webovych strankach www.stastny-usmev.cz, které se této problematice vénuji.

A jak konkrétné probiha 1écba rozstépu u mého syna Adama? Adam se narodil
s kompletni formou obli¢ejového roz§té€pu, to znamena, Ze byl zasaZen ret, patro
i Gelist. Svou prvni operaci, operaci rtu, absolvoval uz 6. den po svém narozeni.
Operace, kdy se uzavielo patro, nasledovala v 9. mésici. Béhem let nas cekalo néko-
lik dalSich operaénich zakrok, které nebyly tak zavaZné, ale s rozs§tépem souvisely,
jako napiiklad prodlouZeni patra nebo opakované voperovani ventilanich trubicek
do udnich bubinkf. Déti s roz§tépem totiZ mivaji problém s nedostateén€ vyvinutou
Eustachovou trubici a ve stfedousi dochazi k vytvafeni tekutiny, ktera tlaéi na bubi-
nek a mohla by ho nenavratné poskodit. Proto se jim do usi davaji ventiladni trubi¢-
ky, tzv. gromety, které slouzi k provzdusnéni stfedousi. Pfed nastupem do §koly byl
Adam na plastice usnich boltcii a posledni operaci podstoupil letos na jafe, korekci
hrotu nosu. Celkem dost na ani ne devitiletého kluka, Ze? Adam ovSem vSechny
zakroky zvlada v klidu a pohodé. Ja je samozfejmé proZivim hiife a jsou to pro mne
a mého muZe velmi psychicky vypjaté chvile, navenek oviem nemohu dat nic znat,
abych byla synovi oporou. Proto mi hodné pomaha ma Cinnost v ObZanském sdruZe-
ni Sfastny usmév, které sdruZuje rodiny déti s rozitépem obliceje. Soustifedime se
hlavné na déti 1éCici se v brnénském rozstépovém centru, ale osvétu o rozstépech se
snaZime délat celorepublikové. Pomalu se nam to zaCina dafit, letos v zafi by méla
vyjit kniha s nazvem Pro tviij §tastny usmév a je to takovy pritivodce 1éEbou rozstépu.
J4 osobné pro sdruZeni organizuji kaZdorocni setkavani rodin ve Vizovicich a vedu
jeho FB profil.

SnaZime se pomahat dalSim rodinam, kterym se narodi déti se stejnou vadou,
pomahame i sami sobé, kdyZ naSe déti maji napiiklad problémy se zafazenim do ko-
lektivu. Na naSich strankach najdete i dopis pro uditele, aby védéli, jak s takovym
ditétem pracovat. Ja s Adamem jsem tento problém u nas v DobruSce nastésti nikdy
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nijak zavaZné feSit nemusela. S vctou a vdéénosti vzpominam na pani uéitelku
Hladikovou a rada ve mésté potkavam pani ucitelku Mecnerovou, ty obé mély
Adama na starosti posledni rok jeho §kolkové dochazky a moc mné i Adamovi
pomohly. Rdda bych podékovala i mistnimu domu déti a mladeZze a v neposledni
fad€ musim zminit vybornou spolupraci s uéitelskym sborem v zakladni §kole
v Pulické ulici. Jen diky jejich trpélivosti a pevnym nervim pani uditelky Marké-
ty Schmoranzové (protoZe Adam je nékdy pékny uliénik :-)) vSe v pohodé zvladame.
Drubou tfidu ukonéil Adam se dvéma dvojkami na vysvédéeni a ja doufam, 7e dalsi
Skolni rok bude pro nas osobné je§té leps§i nez ten pfedchozi. Adam pravidelné
dochazi na logopedii, takZe se zlep§uje i kvalita jeho feci a uZ se nam nestava, Ze by
po nas lidé zvédavé pokukovali a bylo jim divné, Ze to dité tak §patné mluvi.
Pravdépodobné v pfistim roce ¢ekd Adama naroéna operace Celisti, tzv. spongioplas-
tika, kdy mu bude odebran §tép z kyCelniho kloubu a vloZen do chybéjici &asti v Gelis-
ti a bude zformovan Celistni oblouk, tak jak ho maji vSechny zdravé déti. A pak uz
Adama cekaji fixni rovnatka, kterd bude muset nosit alespoii 6 let, aby se zuby sprav-
né€ srovnaly.

DrZte nam palce, at se vie podafi, a véfte, Ze ta jizva na rtu, kterou lidé narozeni
s roz§t€pem maji, skryva dlouhou a mnohdy bolestivou 1é¢bu.

Krasny podzim a hodné zdravi Vam vSem.

Lucie Hornofovd

SKRITKOVE OVLADNOU OLESNICKY LES

Pokud mate radi pfirodu a hledate zajimavy tip na vylet, vypravte se tieba do
Olesnice v Orlickych horach. Kromé toho, Ze tu maji moc p&kné namésti, na obec-
nim Gfadé vystaveny mechanicky Utzliv betlém a okoli obce je poseto pevniistkami
vale¢ného opevnéni, nové byla v tzv. ,Kutlu“, na dohled od &esko-polské hranice,
oteviena geologicka stezka.



