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PSYCHOSOCIALNi DUSLEDKY OROFACIALNICH ROZSTEPU

Anotace

Diplomova prace se zabyva psychosocialnimi dlisledky orofacialnich roz-
Stépl. Hlavnim cilem prace bylo popsat dopad orofaciadlnich rozstépt na
psychické prozivani a socializaci lidi s rozStépem a jejich rodin. Prvni dvé
teoretické kapitoly vymezuji problematiku orofacidlnich rozstépt z hle-
diska jejich klasifikace, etiologie a symptomatologie. Dliraz je kladen také
na vymezeni diisledki rozstépovych vad v kontextu socializace, vzdéla-
vani a rodinného fungovani. Soucasti treti kapitoly je prehledova studie,
ktera mapuje dosavadni stav poznani ve zvolené vyzkumné oblasti a
tvori tak vychodisko pro vlastni vyzkum. Empiricka ¢ast prace je zpraco-
vana na zakladé analyzy polostrukturovanych rozhovort s rodinnymi
piislusniky jedinci s rozstépovou vadou.



PSYCHOSOCIALNi DUSLEDKY OROFACIALNICH ROZSTEPU

Abstract

The master’s thesis deals with the psychosocial consequences of orofa-
cial clefts. The main aim of the thesis was to describe the impact of oro-
facial clefts on the psychological experience and socialization of people
with clefts and their families. The first two theoretical chapters define
the issue of orofacial clefts in terms of their classification, etiology and
symptomatology. Emphasis is also placed on defining the consequences
of cleft defects in the context of socialization, education, and family func-
tioning. The third chapter includes a review study that maps the current
state of knowledge in the chosen research area and thus forms the basis
for the own research. The empirical part of the thesis is based on the
analysis of semi-structured interviews with family members of individu-
als with cleft defects.
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Uvop

Uvod

Orofacialni rozStépy jsou povazovany za jednu z nejcastéjSich vrozenych
vyvojovych vad. Jejich symptomatologie zasahuje Siroké spektrum ob-
lasti, jako je vzhled, komunikace, prijem potravy ci sluch. Problematika
funkénich disledki rozstépti, véetné moznosti jejich 1écby, je jiz v od-
borné literature dobte popsana. Rozstépové vady vSak maji presah také
do psychosocialni roviny. Déti s touto vrozenou vyvojovou vadou i jejich
rodice mohou zazivat psychické a emoc¢ni potiZe rtizného charakteru a
ovlivnéno byva také jejich postaveni ve spole¢nosti. Témto tématiim neni
v Ceské literature vénovana dostate¢na pozornost. Hlavnim cilem této di-
plomové prace bylo proto popsat dopad orofacidlnich rozstépt na psy-
chické prozivani a socializaci lidi s rozStépem a jejich rodin a tim prispét
k osvété a detabuizaci této problematiky.

Téma pro svou diplomovou praci jsem si zvolila poté, co jsem se
v ramci predmétu Excelence ve specidlni pedagogice ztcastnila inspira-
tivni prednasky ¢lenek ob&anského sdruZeni Stastny smév, z. s. Zaujaly
mé zivotni piibéhy lidi, ktefi maji s orofacidlnim rozstépem osobni zku-
Senost, a chtéla jsem blize porozumét faktortim, které ovliviiuji jejich
psychické proZzivani a socialni zaclenéni.

Diplomova prace je rozdélena na dvé Casti - teoretickou a praktic-
kou. Teoreticka Cast je zpracovana na zakladé reserse ceské i zahrani¢ni
odborné literatury. Prvni kapitola se vénuje obecnému vymezeni proble-
matiky orofacialnich rozstépi, konkrétné jejich klasifikaci, etiologii a
konceptu komplexni péce o pacienty s rozStépovou vadou. Druha kapi-
tola se dopodrobna zabyva disledky orofaciadlnich rozstépt, a to nejen
funk¢nimi dopady, ale také jejich vlivem na psychosocialni a rodinné fun-
govani a v neposledni fadé na vzdélavani.

Treti kapitola je metodologicka. Vymezuje vyzkumné cile a otazky,
popisuje pouzité vyzkumné techniky a charakterizuje vyzkumny vzorek.
Soucasti kapitoly je také rozvaha nad etickymi aspekty diplomové prace.
Zavér kapitoly je vénovan prehledové studii, jejiz zpracovani je jednim
z cilli prace. S vyuzitim tzv. rychlého prehledu byla provedena analyza
zahranicnich vyzkumi zabyvajicich se stejnym tématem jako diplomova
prace.

Posledni, Ctvrtou kapitolu jiZ tvori samotny vyzkum. Vyzkumna ¢ast
byla zpracovana monografickou procedurou s vyuzitim kvalitativniho
pristupu. Z technik sbéru dat byl pouZit polostrukturovany rozhovor a
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metoda zivotni krivky. Soucasti kapitoly je tematicka analyza osmi roz-
hovort s rodici déti s rozstépovou vadou a nasledna interpretace ziska-
nych dat. Zavére¢na podkapitola je vénovana diskuzi, v niZ jsou vysledky
vyzkumu konfrontovany se zavéry piehledové studie. Popsany jsou zde
také limity vyzkumu a doporuceni pro praxi.
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OROFACIALNi ROZSTEPY

1 Orofacialni rozstépy

1.1 Vymezeni orofacialnich rozstépu

Orofacialni rozstépy (zlat. oralis - Ustni, facialis - obli¢ejovy) jsou tézké
organové anomalie postihujici oblast tvari, dutiny Ustni, dutiny nosni a
organy patrohltanového uzavéru (Klenkova, 2006). Dle mnohych autort
(Jakubikovd, 2012; Fiala et al., 2017; Jurovcik et al., 2019; Nasreddine,
2021) se jedna o nejcastéji se vyskytujici vrozenou vyvojovou vadu.
Kejklickova (2011) a Méstak (2015) dodavaji, Ze orofacialni rozstépy za-
roven piredstavuji nejzavaznéjsi a nejnapadnéjsi vrozené morfologické
vady zasahujici hlavu a mluvidla.

Oznaceni ,rozstép“ presné nevystihuje mechanismu vzniku této
vady, protoZe béhem nitrodélozniho vyvoje nedochazi k rozstépeni
tkani, ale naopak k jejich nespojeni. Proto tento nazev vyjadruje spise vy-
sledny dojem vady nez skutecny proces jejiho vzniku (Kutalkova & Pa-
lodova, 2007; Kejklickova, 2011). V anglicky mluvicich zemich se nékdy
pro rozstépové vady pouziva hovorovy termin harelip, v ¢estiné téz za-
jeci pysk. Od pouzivani tohoto vyrazu by se mélo upustit kviili jeho nega-
tivni konotaci vyvolavajici pocity ménécennosti (Vyas et al., 2020).

Rozs$tépové vady neovliviiuji negativné jen vzhled ditéte, ale jsou
spojeny také s fadou funkc¢nich problémi. Ty zahrnuji potize s dycha-
nim, polykanim, pfijmem potravy, vyvojem reci ¢i problémy s dentici. K
tomu se Casto pridavaji opakované zanéty dychacich cest a stiedousi, coZ
miiZe vést i k prevodni nedoslychavosti (Méstak et al., 2015; Fiala et al.,
2017; Skodova, 2018). Marginean (2018) doplfiuje, Ze pfiblizné jedna
tretina orofacidlnich malformaci je spojovana s dalSimi anomaliemi
(napft. centralniho nervového systému, srdce, nebo koncetin) které jsou
zivot ohrozujici. Kromé fyzickych dopadtli na pacienta se s rozstépy poji
také znacné psychické a socioekonomické obtize, které zasahuji jak
pacienta, tak jeho rodinu, coz mize vyrazné snizit jejich kvalitu Zivota
(Nasreddine, 2021).

Rozstépové vady se ve spoleCnosti vyskytuji odjakZiva, avsak pii-
stup k nim byl v minulosti velmi odliSny od toho, jak jsou vnimany dnes.
V nékterych socidlnich skupinach byl rozstép kdysi povazovan za
znamku krasy. V jinych dobach vsak déti s rozStépem takové Stésti ne-
mély a v souladu se zvyKky byly bud’ vyirazeny ze spolecnosti, nebo do-
konce obétovany (Amlani, 2017).
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OROFACIALNi ROZSTEPY

Rozstépy se vyskytuji celosvétoveé a jejich prevalence zavisi na ge-
ografické oblasti a etnickych rysech dané spolecnosti. Globalni inci-
dence orofacialnich rozstépt se pohybuje kolem 1,47 na 1000 Zivé na-
rozenych déti. Nejvyssi Cetnost vyskytu rozstépovych vad byla zazname-
nana u obyvatelstva Asie (1,57/1000) a Severni Ameriky (1,56/1000),
nasledovana evropskou (1,55) a jihoamerickou (0,99/1000) populaci.
Nejméné se rozstépy vyskytuji u jedinci afrického ptivodu (0,57/1000)
(Panamonta et al., 2015). Levostranny rozstép je az dvakrat castéjsi nez
pravostranny, pricemZ chlapci byvaji Castéji postiZeni rozStépem rtu
nebo kombinaci rozstépu rtu a patra, zatimco u divek se ¢astéji vyskytuje
izolovany rozstép patra (Jurovcik et al., 2019)

V Ceské republice dochazi k vyznamnému sniZovani po¢tu rozsté-
povych pacientt, a to predevsim diky zlepsujici se prenatalni diagnostice
a nasledné moznosti uméle prerusit téhotenstvi. Peterka & Peterkova
(2015) uvadéji primérnou incidenci 1,1 na 1000 porodii. Dle jinych
zdrojii (Skodova, 2018; Jurovéik et al,, 2019) se rozstépy v ¢eské populaci
vyskytuji u jednoho z 550 aZ 600 novorozencti. Na Slovensku se inci-
dence rozstépovych vad podobné jako u nas pohybuje zhruba kolem
1:670 (Felde$ a kol., 2012 in Oravkinova, 2018).

Dle Oravkinové (2018) jsou udaje o vyskytu rozstépa vcelku ne-
presné. Je pravdépodobné, Ze v populaci se vyskytuji také osoby s nedia-
gnostikovanymi naznacenymi ¢i submuko6znimi rozstépy, které nejsou
zahrnuty ve statistickych tidajich. Praveé pocet déti se submukéznim roz-
Stépem, ale také s vrozenym zkracenim mékkého patra nartista. Divo-
dem muze byt jednak v¢asna detekce téchto vad diky lepSim moZnostem
diagnostiky, jednak lep$i zachyceni do statistik (Skodova, 2018).

1.2 Etiologie orofacialnich rozstépu

Orofacialni rozstépy vznikaji nasledkem neuplného ¢i nespravného
spojeni obli¢ejovych struktur (vybézkul a hrbolkli) béhem embryonal-
niho vyvoje, nebo také v disledku uplné absence tohoto spojeni
(Dlouhd, 2017). Napf. izolovany rozstép rtu a celisti vznika nespojenim
maxilarniho a medialniho nasalniho oblicejového vybézku. RozStépy pa-
tra mlzou vznikat poruchou horizontalizace patrovych plotének a je-
jich naslednym nespojenim ve stiedové Care, ¢i poruchou riistu mandi-
buly. Celkové rozstépy jsou pak vysledkem kombinace obou vyse
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zminénych faktor, tedy nespojenim jak obli¢ejovych vybézki, tak patro-
vych plotének (Peterka & Peterkova, 2015).

Nazor na Kritickou periodu pro vznik orofacialnich rozstépi se u
jednotlivych autort lisi. Dle Kejklickové (2011) je tato kriticka doba vy-
mezena 25. a 60. postkoncepcnim dnem, Méstak (et al., 2015) uvadi ob-
dobi mezi 26. a 56. dnem téhotenstvi, Peterka & Peterkova (2015) pova-
Zuji za nejrizikovéjsi obdobi pro vznik rozstépa 30. az 60. embryonalni
den. Posledni zminéni autori dale dopliuji, Ze po 60. embryonalnim dnu
(tzv. terminac¢nim bodé) jiz rozstép vzniknout nemiize.

Piic¢inou vzniku orofacidlnich rozstépi, stejné jako vrozenych vad
obecné, je spoluptisobeni vnitinich (endogennich) a vnéjsich (exo-
gennich) faktori (Méstak etal., 2015). Do endogennich faktort spada
genetika. Ta dle nékterych autort (Dlouhd, 2017; Kejklickova, 2011) za-
pricinuje asi 20 % pripadi rozstépovych vad. 70 % geneticky zptlisobe-
nych rozstépt se vyskytuje nesyndromoveé a 30 % v ramci syndromti. Ze
syndromd, se kterymi se rozstépové vady poji, miZeme jmenovat napf.
Apertlv, Treacher Collinsiv ¢i DiGeorgetiv (Dlouhd, 2017). Peterka & Pe-
terkova (2015, s. 21) uvadéji, Ze ,za geneticky podminény je povaZovdn
rozstép, ktery se jiz minimdlné jednou vyskytl v rodiné pacienta.” MéStak
(et al, 2015) vliv genetiky rozporuje tvrzenim, Ze genetika tvori pouze
urcitou predispozici, ale sama o sobé k vyvolani rozStépu nestaci; vada
dle autora vznika teprve kombinaci se Skodlivymi faktory zevniho pro-
stredi. Dle jinych autort (Peterka & Peterkova, 2015) je kombinaci mir-
néjsich exogennich faktorii a genetické predispozice zpisobeno 65 -
70 % rozstépl a samotné exogenni faktory, jako jsou rtizné skodlivé che-
mické, fyzikalni a biologické vlivy, zapticinuji rozstépové vady v 10 -
15 % pripadt.

Vycet skodlivych (neboli teratogennich) vnéjsich vlivii, které maji
neblahy ucinek na vyvoj plodu, je velmi rozsahly. Prvni Siroka oblast
téchto faktord zahrnuje riizné nemoci a infekce matky béhem tého-
tenstvi. Mezi nejrizikovéjsi onemocnéni ve vztahu ke vzniku orofacial-
nich rozstépt patri toxoplazmoéza (prendsend parazitem toxoplasma gon-
dii), rubeola, cytomegalovirus, herpetické virové infekce a dalsi bakteri-
alni ¢i virové infekce, jako je syfilis nebo virus hepatitidy B. Tato onemoc-
néni jsou souhrnné oznacovana akronymem TORCH. Velmi rizikova jsou
pro matku, respektive pro jeji plod, také chronicka onemocnéni, jako
epilepsie a diabetes mellitus, dale také chripka ¢i obezita (Dlouha, 2017;
Méstak et al., 2015; Molnarova et al., 2018).
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Virus miiZe byt prenesen z matky na plod bud’ skrze infekci zaro-
dec¢né buriky, nebo prostiednictvim transplacentarni infekce embrya, re-
spektive plodu. Typ malformace pak nezavisi pouze na viru. Rozhodujici
je, zda plod byl ¢i nebyl napaden virem v dobé diferenciace dané struk-
tury (Molnarova et al,, 2018).

Dalsi skupinu Skodlivin zptisobujicich rozstépové vady tvori to-
xické latky. Nepatii sem jen alkohol a drogy, ale také nékteré l1éky (kor-
tikoidy, cytostatika, imunosupresiva, benzodiazepiny, néktera antibio-
tika, antidiabetika a antiepileptika), dale pesticidy, herbicidy, fungicidy,
¢i prace s organickymi rozpoustédly (Dlouhd, 2017; Kejklickova, 2011;
Méstak et al, 2015).

Je dilezité, aby nastavajici matky béhem téhotenstvi dbaly na sprav-
nou vyzivu. Nedostatek ¢i nadbytek nékterych vitaminti a mineral-
nich latek (napi. hypervitaminéza skupiny A a D, avitaminéza rady B,
nedostatek zinku a hor¢iku) totiz muize také vést ke vzniku rozstépovych
vad (Dlouhd, 2017). Napriklad studie provedena na Filipinach prokazala
vztah mezi vysokym mnoZstvim zinku v plazmé u matek a niz§im vysky-
tem orofacidlnich rozstépli (Tamura et al., 2005 in Nasreddine et al.,
2021).

Ukazuje se, Ze dileZitou roli v etiologii rozStépovych vad hraje také
vék rodici. Dle jednoho z vyzkumt maji otcové ve véku 40 let a starsi o
58 % vyssi pravdépodobnost, Ze budou mit dité s rozstépem patra. U ma-
tek nad 40 let je tato pravdépodobnost o 28 % vyss$i u rozstépu patra a o
56 % vyssi u rozstépu patra a rtu (Gil-da-Silva-Lopes & Monlle6, 2014).
V neposledni radé je potieba zminit také negativni vliv koureni, stresu
a rentgenového, ionizujiciho ¢i jiného zareni (Méstak, 2015; Nasred-
dine et al., 2021).

Zplsobem prevence rozstépovych vad je edukace obyvatelstva o ri-
zikovych faktorech a genetické poradenstvi pro ohrozZené rodiny (nebo
jednotlivce). VétSinu rizikovych vlivi 1ze rozpoznat béhem prenatalnich
konzultaci. Primarni prevence pak spociva ve vyhybani se Skodlivym
zevnim faktortim. Zabranit vzniku rozstépi zptisobenych genetickymi ¢i-
niteli zatim neni moZné. Rodiny, které obdrzi diagn6ézu a poradenstvi
pred prenatalnim obdobim nebo béhem néj, vSak maji moznost si s pred-
stihem vyhledat informace a pripravit se na proces 1é¢by. Na zakladé
prani rodici lze téhotenstvi také umeéle prerusit, v tomto pripadé hovo-
fime o tzv. sekundarni prevenci (Gil-da-Silva-Lopes & Monlled, 2014;
Peterka & Peterkova, 2015).
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1.3 Klasifikace orofacialnich rozstépu

Na Klasifikaci rozstépovych vad lze nahliZet z riiznych hledisek. Nékteré
klasifikace vychazeji z morfologie, nékteré z embryologie a jiné zase z ge-
netiky. Pouziti jednotlivych klasifika¢nich systémi se také lisi v zavis-
losti na jejich uzivatelich; napf. 1ékati mohou preferovat jinou katego-
rizaci neZ specialni pedagogové. V této podkapitole budou popsany nej-
Castéji vyuzivaneé klasifikace jak u nas, tak v zahranici.

Mezi nejstarsi systémy c¢lenéni rozstéptli patri klasifikace Davise a
Ritchieho (1922) a klasifika¢ni systém dle Veau (1931). Prvni zminéni
autoti rozdélili rozstépové vady do tri skupin podle pozice vzhledem
k dasniovému vybézku na prealveolarni, alveolarni a postalveolarni. Kla-
sifikace dle Veau zahrnovala Ctyti skupiny rozstépovych vad, a to rozstép
mékkého patra, rozstép tvrdého a mékkého patra, celkovy jednostranny
rozstép a celkovy oboustranny rozstép (Amlani, 2017).

Pozdéji vznikla Kernahan-Starkova Kklasifikace (1958), ktera je
dodnes mezinarodné rozsifena a pouzivana. Vychazi z poznatki o odlis-
ném ¢asovém embryonalnim vyvoji primarniho a sekundarniho patra.
Podle této teorie probiha vyvoj primarniho patra, z néhoz se pozdéji vy-
tvori ret a alveolarni oblouk, v 5. - 8. tydnu nitrodélozniho vyvoje, za-
timco sekundarni patro, jez je zakladem pro tvrdé patro, mékké patro a
uvuly, se vyviji mezi 8. a 12. tydnem. Délicim bodem mezi primarnim a
sekundarnim patrem a jejich strukturami je foramen incisivum (mezi-
Celistni otvor). Na zakladé polohy struktur vzhledem k foramen incisivum
jsou pak odvozeny Ctyti skupiny rozstépii - roz§tépy primarniho patra
(subdermalni rozstép rtu, castecny ci celkovy rozstép rtu, rozstép rtu a
alveolarniho vybézku), rozstépy primarniho a sekundarniho patra
(jednostranny ¢i oboustranny rozstép rtu, alveolarniho vybézku, tvrdého
a mékkého patra, submukézni rozstép rtu s rozStépem patra), rozstépy
sekundarniho patra (rozstép tvrdého ¢i mékkého patra, submukozni
rozStép patra) a vzacné atypické rozstépy (Sikmé a pricné rozstépy ad.)
(Klenkova, 1998).

Upravenou verzi Kernahan-Starkovy klasifikace uvadi ve své publi-
kaci Jakubikova (2012). Rozstépové vady jsou zde rozdéleny na predni,
zadni a kombinované. Hrani¢nim bodem, od néhoZ se rozdéleni na
predni a zadni rozstépy odviji, je stejné jako v Kernahan-Starkové klasi-
fikaci foramen incisivum. Pfedni rozstépové vady (chelioschisis, chelio-
gnatoschisis) nachazejici se pired foramen incisivum postihuji horni ret
a horni celist, a to v rizném stupni zavaznosti; od mélkého
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jednostranného rozstépu az po uplny oboustranny. Zadni rozstépové
vady (palatoschisis) jsou lokalizovany za foramen incisivum a zasahuji
tvrdé a mékké patro véetné uvuly. U kombinovanych rozstépii (cheli-
ognatopalatoschisis) rozstépova Stérbina postupuje od horniho rtu a
Celisti aZ po tvrdé a mékké patro. Jakubikova (2012) dale uvadi né-
které vzacné Ci specidlni typy rozstépu, jako je stredni rozstép horniho
rtu, submukoézni rozs$tép nebo medialni rozstép dolni celisti.

Sice jiz starsi, ale stale velmi vyuZzivanou je v nasem prostiedi Klasi-
fikace dle Buriana (1954). V té jsou rozstépy rozdéleny do dvou zaklad-
nich skupin na typické a atypické (Skodova, 2018).

, Typické rozstépy vznikaji nesrtistem ti'i oblicejovych vybezki, ze kte-
rych se tvori orofacidini édst hlavy“ (Skodova, 2018, s. 353). VysKytuji se
mnohem castéji neZ rozstépy atypické (Méstak et al.,, 2015). Typické
rozstépy se dale déli na dvé samostatné skupiny (Méstak et al., 2015;
Skodova, 2018). Toto rozdéleni vychazi z poznatki genetiky; rozstépy z
prvni a druhé skupiny se totiz kviili dédi¢né predispozici nemohou vza-
jemné krizit (Méstak etal, 2015).

Do I. (genetické) skupiny patii rozstép rtu, rozstép rtu a celisti
a celkovy rozstép. Izolovany rozstép rtu miize byt pravostranny, levo-
stranny nebo oboustranny. Z hlediska rozsahu klasifikujeme rozstépy rtu
na naznacené, neuplné, nebo tplné. Pri iplném rozstépu je zasazen také
vchod do dutiny nosni. U rozstépu rtu a Celisti miize byt celist, podobné
jako u rtu, zasaZena do rtizné hloubky. Celkovy rozstép postihuje ret, Ce-
kovy rozstép miize byt levostranny ¢i pravostranny, pripadné obou-
stranny (M&st4k et al., 2018; Skodov4, 2018).

Do II. (genetické) skupiny typickych rozstépi patii rozstépy,
které se tykaji vylu¢né jen patra. RozStépy patra mohou byt ¢astecné
¢i iplné a mohou postihovat patro mékké, tvrdé, pripadné oboje. Speci-
fickou formou rozstépu patra je submukézni rozstép, pri kterém je za-
sazena svalovina a pripadné kost, ale sliznice a podslizni¢ni vrstva zlsta-
vaji intaktni. Z tohoto divodu neni submukézni rozstép na prvni pohled
viditelny (M&stak et al., 2018; Skodova, 2018). Mezi rozstépy IL. skupiny
byva dale zahrnuto také vrozené zKraceni patra. Skodova (2018, s.
353) uvadi, Ze v tomto piipadé ,se nejednd o rozstép patra jako takovy,
ale symptomatologie u této poruchy je velmi podobnd; projevuje se prede-
v§im v mluvené reci.”

Atypické rozstépy se na rozdil od rozstépii typickych vyskytuji oje-
dinéle, jejich incidence neni presné znama. Do skupiny atypickych
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rozstépli jsou zahrnuty riizné vyvojové vady oblasti oblic¢eje a st v roz-
manitych formach a stupnich zavaznosti (Méstak et al.,, 2018; Skodov4,
2018). Méstak (et al., 2015) dale atypické rozstépy rozdéluje na pricné
(pt. rozstép ustniho koutku, hypoplazie dolni celisti, deformace boltce),
horni stfedni (rozstépy Celisti, patra, rtu a nosu rtizného stupné), dolni
stredni (rozstép dolniho rtu, Celisti a jazyka, pripadné rozstép krku a
prsni kosti) a Sikmé (rozstép horniho rtu, nosniho kiidla, dolniho vicka,
oc¢ni Stérbiny).

Dle 11. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-11) jsou
orofacidlni rozstépy zarazeny do kapitoly Vyvojové anomadlie, podkapi-
toly StrukturdlIni vyvojové anomdlie oblicCeje, tist nebo zubii. V predchozi,
10. revizi MKN byly rozstépové vady zahrnuty do kapitoly Vrozené vady,
deformace a chromozomadlni abnormality a dale byly rozdéleny na tri
hlavni kategorie, a to Q35 Rozstép patra, Q36 Rozstép rtu a Q37 Rozstép
patra s rozStépem rtu. V aktualné platné 11. revizi MKN jsou rozstépové
vady rtu, zubniho lGzka nebo patra dale rozdéleny na nasledujici katego-
rie a podkategorie (WHO, 2024):

e LA40 Rozstép rtu

o LA40.0 Jednostranny rozstép rtu

o LA40.1 Oboustranny rozstép rtu

o LA40.2 Stredni rozstép rtu

o LA40.Z Rozstép rtu, nespecifikovany
e LA41 Rozstép rtu a zubniho ltzka

o LA41.0 Rozstép rtu a zubniho 1tzka, jednostranny

o LA41.1 Rozstép rtu a zubniho ltizka, oboustranny

o LA41.Z Rozstép rtu a zubniho lGzka, nespecifikovany
e LA42 RozStép patra

o LA42.0 Rozstép tvrdého patra

o LA42.1 Roz$tép mékkého patra

o LA42.2 RozS8tép uvuly

o LA42.7Z Roz$tép patra, nespecifikovany
e LA4Y Rozs$tépy rtu, zubniho ltiZka nebo patra, jiné urcené
e LAA47Z Rozstépy rtu, zubniho 1tzka nebo patra, neurcené
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1.4 Komplexni péCe o pacienty s orofacialnim rozstépem

Diagnostika orofacialnich rozstépu

Zakladni vySetiovaci metodou pro odhaleni rozs$tépové vady v prena-
talnim obdobi je standardni dvojrozmérny ultrazvuk (2D). Pii pode-
zfeni na vyskyt rozStépu je matka odesldna na troj a ¢tyirozmérné ul-
trazvukové vysettreni (3D a 4D), které poda piesnéjsi informaci o roz-
sahu rozstépu a navic umozni rodi¢im vytvorit si predstavu o vzhledu
obliceje jejich budouciho ditéte. Presnéjsi diagnostiky rozstépové vady
lze dosahnout rozsirenim vySetreni o magnetickou rezonanci, pricemz
nejpiesnéjsi urceni rozsahu a lokalizace rozstépu je mozna kombinaci ul-
trazvuku a magnetické rezonance (Koliskova & Dvorak, 2014).

Uvadi se, Ze orofacialni rozstépy lze v nékterych piipadech rozpo-
znat uz v 11. - 13. gestacnim tydnu. Vétsina rozstépovych vad je vsak
odhalena aZ kolem 20. tydne téhotenstvi. Prenatalni diagnostika roz-
Stépu rtu a rozStépu rtu a patra je jednodussi ve srovnani s diagnostikou
izolovaného rozstépu patra. Sonografické posouzeni struktur patra
(zejména mékkého) je totizZ velmi obtiZné i pro zkuSeného lékare; z toho
diivodu se rozstépy patra bez rozstépu rtu odhali v téhotenstvi v mi-
nimu pripadu (Koliskova & Dvorak, 2014; Marginean et al., 2018).

Nizozemska studie (Loozen et al., 2015) si kladla za cil zjistit pres-
nost transabdominalniho ultrazvuku pfi urCovani typu rozstépu. Z vy-
sledku studie vyplyva, Ze prenatalni ultrazvuk je zcela presny pii rozli-
Seni mezi jednostrannym a oboustrannym rozstépem, priCemz pri-
mérny gestacni vék v dobé diagnoézy byl u vyzkumného vzorku 24 tydnd.

Sreejith (et al,, 2018) dodava, Ze presnost ultrasonografie u prena-
talni diagnostiky orofacialnich rozstépii zavisi kromé typu rozstépu také
na zkusenostech vysSetrujiciho, télesném typu matky, poloze plodu
a mnozstvi plodové vody. Vyssi pravdépodobnost, Ze se rozstép podaii
odhalit uZ v prenatalnim obdobi, je u rizikovych téhotenstvi. Naopak u
nerizikovych téhotenstvi je ispéSnost identifikace rozstépovych vad po-
mérné nizka (Koliskova & Dvorak, 2014).

Zjisténi rozStépove vady jeSté pred narozenim ditéte umoznuje ro-
di¢im prenatalni konzultaci s plastickym chirurgem, béhem které jim
jsou objasnény zakladni principy této vrozené vady (Fiala et al,, 2017).
Rodi¢e museji byt informovani o zavaZnosti rozstépové deformity, moz-
nostech 1é¢by a jejim predpokladaném vysledku. Nasledné mohou véno-
vat Cas tomu, aby se prizpisobili realité a zaroven si o diagnéze ditéte
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zjiStovali informace. Prvotni Sok z diagnozy lze tedy obvykle zvladnout s
pomoci systematického a planovaného poradenstvi, ze kterého profituji
jak rodice, tak dité (Sreejith et al., 2018).

Po narozeni ditéte nasleduje komplexni postnatalni diagnostika,
jez se zaméruje nejen na oblast télesnou, kterd je vySetfovana lékari
riznych odbornosti, ale také na psychickou a komunikac¢ni stranku,
které jsou v kompetenci klinického psychologa a klinického logopeda
(Skodov4, 2018).

Lékaiska péce

Lécba rozstépovych vad je naroc¢na a dlouhodoba; zacina v okamziku
narozeni ditéte a pokracuje v podstaté az do jeho dospélosti. V péci o pa-
cienty s orofacidlnim rozstépem je stézejni tymovy pristup. Mezi ¢leny
lékarského multidisciplinarniho tymu patii odbornici z oblasti genetiky,
teratologie, neonatologie, pediatrie, radiologie, ortodoncie, oralni a ma-
xilofacialni chirurgie, plastické chirurgie a otorinolaryngologie. Z nelé-
kai'skych oborii se na péci o dité s rozstépem podileji klinicky logoped,
klinicky psycholog, ptipadné pedagog a specidlni pedagog. Nedilnou sou-
casti terapeutického tymu jsou také rodice ditéte (Marginean etal., 2018;
Skodova, 2018). Dillezita je provazanost a vzajemna spoluprace mezi
jednotlivymi odborniky; péce o déti s rozstépovou vadou proto byva
zpravidla centralizovana ve specializovanych pracovistich - tzv. rozsté-
povych centrech. V Ceské republice jsou tato centra ¢tyti, a to v Détské
nemocnici Fakultni nemocnice (FN) Brno, ve FN u svaté Anny v Brné, na
Klinice plastické chirurgie FN Kralovské Vinohrady v Praze a ve FN Motol
taktéZ v Praze. Clenové multidisciplinarniho roztépového tymu, v jeho%
Cele stoji zpravidla plasticky chirurg, se pravidelné schazeji a konzultuji
dalsi postup (Fiala et al., 2017).

Po narozeni ditéte s rozStépem ma vyznamnou roli pediatr - neo-
natolog, ktery novorozence vysSetii a nasledné rodi¢lim poskytne infor-
mace o jeho zdravotnim stavu a rozsahu rozstépu. Zaroven se spolecné s
plastickym chirurgem a détskym anesteziologem podili na planovanti 1é-
¢ebného postupu (Szikorova et al., 2024). Kerekrétiova (2008) dodava,
Ze genetik a teratolog se v tomto obdobi snazi odhalit pri¢iny vzniku
vrozené vyvojové vady.

Prvnim chirurgickym zakrokem u ditéte s rozstépovou vadou je pri-
marni rekonstrukce rtu (chelioplastika) a nosu. V tomto ohledu exis-
tuji dva rtizné pristupy. Operaci lze provést bud’ v neonatalnim obdobi
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(optimalné do jednoho tydne po narozeni), nebo ji odlozit aZ do obdobi
kolem tretiho mésice Zivota ditéte. Oba pristupy maji své vyhody a ne-
vyhody. Vyhodou operace v neonatalnim obdobi je predevsim pozitivni
vliv na psychiku rodiny ditéte, ktera tak miiZe opustit porodnici s mimin-
kem bez viditelnych znamek vady. Mezi dal$i vyhody neonatéalniho pri-
stupu patii dobra hojivost jizvy a zlepSeni piijmu potravy. Neonatalni re-
konstrukce rtu je v Ceské republice v sou¢asnosti mozna v Détské ne-
mocnici v Brné nebo ve FN Motol v Praze (Jurovcik et al., 2019). Zastanci
operace ve tietim mésici véku poukazuji na vétsi zralost ditéte, ktera mu
umoziuje dychat samostatné a neni proto nutné jej po operaci sledovat
na JIP (Koliskova & Dvorak, 2014).

Po operaci rtu (pripadné nosu) nasleduje primarni rekonstrukce
patra (palatoplastika). Ta se v naSem prostiedi obvykle provadi kolem
6. - 12. (Koliskova & Dvotak, 2014), respektive 7. - 8. (Fiala et al., 2017)
mésice Zivota ditéte, tedy pred zahajenim reci. Jak uvadéji Koliskova a
Dvorak (2014, s. 19), ,komplikaci pozdéjsich operaci patra jsou vdZné pro-
blémy s vyvojem reci a je nutnd dlouhodobd logopedickd ndprava, protoZe
vetsi dité si na nové poméry v ustech tézko zvykd.”“ Pokud je rozstépem za-
sazeno tvrdé i mékké patro, jejich operace se provadi soucasné.

Pripadné dalsi chirurgické zakroky se odvijeji od specifik konkrétni
vady. V predskolnim véku mize plasticky chirurg indikovat sekundarni
korek¢ni operace, které zahrnuji dpravy rtu, nosu i patra. Definitivni
korek¢ni operace nosu a rtu lze provést po ukonceni ristu obliceje. U né-
kterych déti je také potifeba operace k prodlouzeni mékkého patra
nebo doplnéni zubniho oblouku kostnim $tépem (nejcastéji z kycelni
kosti), pripadné chirurgické posunuti dolni €elisti (Fiala et al., 2017).

Kromé plastického chirurga je dité od raného véku sledovano také
na ORL a foniatrii, a to kvili ¢astym vyskytiim zanétu stfedniho ucha
v disledku Spatné fungujici Eustachové trubici. U déti s rozstépem je
¢asto nutné zavést do bubinku ventila¢ni trubicky, jejichZ tkolem je
provzdusnéni a vycCisténi stredousi (Oravkinova, 2018). Dalsi dilezitou a
zaroven dlouhodobou soucasti 1é¢by rozstépovych vad je 1écba orto-
donticka. Vyvoj zubli je narusen predevsim u déti, u nichz rozstép zasa-
huje i Celist. Zuby mohou chybét, prebyvat, ¢i mit atypicky tvar; neob-
vykly neni ani vadny skus. Ortodonticka léc¢ba spociva v indikaci snima-
telnych, pozdéji fixnich rovnatek (Fiala et al., 2017; Koliskova & Dvorak,
2014).
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Logopedicka péce

Pri logopedické péci o déti s orofacialnim rozstépem se uplatiuji prin-
cipy rané intervence. Ta by méla byt poskytnuta vSem détem naroze-
nym s touto vadou. Logopedicka intervence byva zahajena jiZ v prena-
talnim obdobi, kdy spociva predevsim v edukaci rodi¢i o moZnostech
stimulace vyvoje reci jejich ditéte. Logoped v této fazi zastava roli pora-
denskou a do jisté miry také psychoterapeutickou (Oravkinova, 2010).

V minulosti byla logopedicka péce o dité s rozStépem rozdélena na
dvé faze - predoperacni a pooperacni. Skodova (2018) upozortiuje na
to, Ze vzhledem k soucasné praxi operaci v raném véku se predoperacni
¢ast terapie vyrazné zkracuje. Rozdéleni na predoperacni a pooperacni
péci je proto mozné povazovat za ponékud zastaralé.

Po narozeni ditéte je logopedicka péce realizovana predevsim pro-
strednictvim rodici, ktefi pod vedenim logopeda vykonavaji s ditétem
fadu uloh k podpofte fyziologického vyvoje reci. Zdliraziiovana je dillezi-
tost stanoveni primérenych naroki jak na dité, tak na rodinu, a volba
vhodné motivace (Kerekrétiova, 2008; Kutalkova & Palodova, 2007).

Primou logopedicka péci je mozné zahdjit, jakmile je dité schopno
aktivné spolupracovat s logopedem, obvykle kolem ti{ let véku (Kere-
krétiova, 2008). Kutalkova & Palodova (2007, s. 18) povazuji za hlavni
ukol logopedické intervence ,dobrou funkci patrohltanového uzdvéru a
komplexni rozvoj komunikace, s diirazem na socidlni vztahy.“ Napln logo-
pedické péce se odviji od véku ditéte, jeho psychické zralosti a stupné
vyvoje reci. Oravkinova (2018) uvadi, Ze ackoliv je terapie artikulace
hlavni slozkou logopedické terapie u ditéte s rozStépem, méla by byt
vZdy doplnéna také stimulaci dalSich fecovych oblasti.

Péce o rodinu

Orofacialni rozstépy postihuji nejen dité narozené s touto vadou, ale také
rodice, pripadné dalsi rodinné prislusniky, ktefi o toto dité pecuji. Vzhle-
dem k tomu, Ze rodice jsou nepostradatelnou soucasti terapeutického
tymu, je zasadni, aby jejich pfipadné emocionalni a socialni potiZe nebyly
brany na lehkou vahu (Carvalho, 2021). Podle Kerekrétiové (2008) by
mél mit v rozStépovém tymu své systematizované misto psycholog, je-
hoZz tkolem je kromé sledovani psychického vyvoje ditéte také podpora
a poradenstvi jeho rodictim. Oravkinova (2018) zdtliraznuje vyznam psy-
chologického poradenstvi pro rodice jiZ v prenatalnim obdobi.
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Velky vliv na rozvoj informovanosti a vzajemné podpory a sbliZo-
vani rodin déti s roz$tépy maji ob¢anska sdruZeni zaloZena piimo ro-
di¢i déti s touto vadou. V soucasnosti funguji v Ceské republice takova
sdruzeni dvé (Skodova, 2018).

Zapsany spolek Stastny ismév byl zaloZen v roce 2005 a zaméfuje
se na podporu pacientil s rozstépem a jejich rodin, Sifeni informaci a vy-
vraceni mytli o roz§tépové problematice. Funguje ¢isté na dobrovolnické
bazi; do jeho Cinnosti se zapojuji nejen rodice, ale také dospéli s rozsté-
pem a odbornici z fad brnénského rozstépového centra. Spolek vytvari
vzdélavaci materidly, jako jsou osvétova videa, knihy pro déti ¢i logope-
dicka priruc¢ka, které poskytuje zdarma diky podpotre darci. Clenové
sdruzeni dale kazdoro¢né poradaji pratelské setkani s programem pro
déti i odbornymi prednaskami (Rous Dvorakova, 2020).

Obcanské sdruzeni Za novym usmévem, z. s. vzniklo v roce 2011.
Mezi hlavni cile spolku patii spoluprace s rozstépovym centrem v Praze,
informovanost a podpora rodict déti s rozstépovou vadou a zvySovani
povédomi Siroké verejnosti o moznostech 1écby oblicejovych rozstépa.
Souhrnné informace o problematice rozstépovych vad je mozné kromé
webovych stranek sdruzeni nalézt také v jejich tiSténém priivodci. Stejné
jako Stastny tismév také sdruzeni Za novym tismévem organizuje kazdo-
rocné vikendové setkani rodin déti s rozStépem a odborniky (Broulikova,
2015a).

Orofacidlni rozstépy jsou zdvaZné vrozené vyvojové vady postihujici
oblast obliceje. Vznikaji v diisledku nespojeni oblicejovych struktur behem
nitrodélozniho vyvoje, a to zhruba mezi 25. aZ 60. dnem téhotenstvi. Oro-
facidlni rozstépy se déli do riiznych skupin dle lokalizace vady. Piivod roz-
Stépovych vad je podminén spoluptisobenim vnitrnich a vnéjsich faktori;
mezi ty nejvyznamnéjsi patii genetika, riizné nemoci matky béhem téeho-
tenstvi Ci ptisobeni toxickych Idtek. Lécba rozstépii je ndrocny a dlouho-
doby proces. Na péci o dité s rozstépovou vadou se proto podili multidisci-
plindrni tym, jenZ zahrnuje odborniky z rad lékarii, logopedi, psychologti,
pedagogii a v neposledni radé také rodice ditéte.
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2 Dusledky orofacialnich rozstépu

2.1 Dusledky v feCovych a nefeCovych oblastech

Oblast reci a hlasu

Pro vymezeni poruch reci spojenych s rozstépem je nejprve nutné objas-
nit pojem velofaryngealni uzavér, respektive velofaryngealni insufi-
cience. Velofaryngealni uzavér je mechanismus nachazejici se mezi
ustni a nosni dutinou. Je tvoren svaly mékkého patra a bo¢ni a zadni sté-
nou hltanu. Hlavnim tkolem velofaryngealnitho mechanismu (VFM) je
oddélit dutinu ustni od dutiny nosni béhem reci. Pti produkci oralnich
hlasek je vydechovy proud veden usty, zatimco p¥i produkci nazalnich
hlasek je vzduch smérovan do dutiny nosni (Nagarajan, 2009). Kromé
feCi ma VFM vyznam rovnéZ pri nefeCovych aktivitach, jako je foukani,
sani, ¢i polykani (Kerekrétiova, 2008). V pripadé, Ze je funkce VFM naru-
Sena, hovorime o tzv. velofaryngealni dysfunkci (VFD). VFD lze na za-
kladé etiologického hlediska rozdélit do tri skupin - velofaryngealni in-
kompetence, velofaryngedlni neadekvatnost a velofaryngealni insufi-
cience (Muntz et al., 2014). Kerekrétiova (2008) dopliuje, Ze v pripadé
nejasné nebo multifaktorialni etiologie je moZné pro poruchy VFM pouZit
zastreSujici pojem velofaryngealni dysfunkce.

Velofaryngealni inkompetence vznika v dlisledku naruseni moto-
rické kontroly na zakladé neurologickych poruch. Velofaryngealni nea-
dekvatnost (v angl. velofaryngeal mislearning) oznacuje stav, kdy byl
velofaryngealni mechanismus nespravné naucen. A konecné, velofaryn-
gealni insuficience (VFI) je zplisobena anatomickymi strukturalnimi
defekty, které maji za nasledek nedostatek tkané potiebné pro vytvoreni
uzavéru. Jednim z defektli zplisobujicich VFI jsou pravé orofacialni roz-
Stépy, pricemZ rozstép patra je nejcastéjsi vrozenou anatomickou vadou
ovliviiujici velofaryngedlni funkci (Muntz et al., 2014).

Podle Bhuskute (et al., 2017) je VFI ohroZeno kazdé dité s rozsté-
pem patra, jelikoZ rozstép zasahuje svalstvo zodpovédné za koordinaci
VFM pfi reci a polykani. Autori dale uvadéji, Ze i po chirurgickém uza-
vireni patra casto u déti zlstavaji zbytkové deficity VFI. Oravkinova
(2018) specifikuje, Ze se takto déje zhruba u 10 az 40 % pripadd a zda-
vodnuje to tim, Ze svaly patra nemaji po operaci dostate¢nou délku a po-
hyblivost pro vytvoreni funkéniho uzavéru.
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NaruSena komunikacni schopnost, ktera vznika na podkladé orofa-
cidlniho rozstépu a velofaryngealni insuficience, se nazyva palatolalie.
Jedna se o vyvojovou vadu, kterd zasahuje vSechny jazykové roviny,
zejména vSak rovinu foneticko-fonologickou (Kerekrétiova, 2008). Ekvi-
valentem palatolalie v anglickém jazyce je termin cleft palate spceech.
Symptomatologie palatolalie je velmi pestra a odviji se zejména od roz-
sahu rozstépu a velofaryngealni insuficience. Kompletni vycet nejcastéj-
Sich symptomi je uveden v Tabulce 1 (Oravkinova, 2018). Podle Kere-
krétiové (2008) jsou zakladnimi priznaky palatolalie zmény v rezo-
nanci a artikulaci. Pro palatolalii je charakteristicka otevirena huhna-
vost neboli hypernazalita, avSak vyjimkou neni ani huhnavost uzavirena
¢i smisena. Pri tvorbé reci je nejvice je zasazena vyslovnost souhlasek vy-
Zadujicich vysoky intraoralni tlak (typicky zavérové explozivy, ale také
s palatolalii tyto hlasky v reci tplné vynechavaji, v takovém pripadé ho-
vorime o tzv. samohlaskové reci. U déti s rozstépem se také nezridka
vyviji kompenzacéni artikulace, coz znameng, Ze souhlasky jsou tvoreny
na artikula¢nich mistech mimo dutinu tstni (Oravkinova, 2018).

Specifické symptomy palatolalie Paralelni
Jiné PridruZené | symptomy
Poruchy Poruchy typické symptomy | NKS nesou-
artikulace rezonance | symptomy | Palatolalie Visvejvici S
VFI rozstépem
Kompenzaé¢ni | Hypernazalita | Slaby tlak | OVR Dyslalie
artikulace hlasek
Oslabena Hyponazalita Fonologické | Deficity
artikulace Nazalni deficity jazykovych
Palatalni SmiSena emise schopnosti
artikulace porucha Palatofonie
Velarni rezonance Souhyby
artikulace nosu a cela
Dentalni Cul de Sac
artikulac¢ni rezonance
chyby
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V disledku orofacidlnich rozstépi mize byt zasazen také hlas, ac-
koliv mezi autory nepanuje jednozna¢na shoda o tom, zda je vyskyt po-
ruch hlasu u osob s rozstépem stejny nebo vyssi nez v bézné populaci.
Specifickd porucha hlasu pfi rozstépové vadé se nazyva palatofonie.
Jedna se o typ hyperkinetické dysfonie, ktera se projevuje chrapotem, dy-
chavicnosti a nizkou intenzitou hlasu béhem reci. Hlas je vysoky, tlaceny
a nema adekvatni zabarveni. Palatofonie se vyskytuje zejména u déti s
velofaryngealni insuficienci a u déti se zafixovanymi kompenza¢nimi na-
hradami artikulace. Je zptisobena zvySenym respira¢nim a svalovym
usilim pri tvorbé hlasu s cilem kompenzovat VFI a zamaskovat hyperna-
zalitu (Kerekrétiova, 2008; Nagarajan, 2009; Oravkinova, 2018). Oravki-
nova (2018) upozornuje na nutnost odliSeni poruch hlasu od poruch
rezonance. Zatimco poruchy hlasu maji sviij ptivod v oblasti hlasového
ustroji, poruchy rezonance vznikaji narusenim rovnovahy rezonanc¢nich
dutin, pricemz funkce hlasivek a tvorba hlasu ziistavaji nedotceny.

Nerecové oblasti

Orofacialni rozstép plisobi negativné nejen na rec ditéte, ale také na celou
radu dalSich oblasti. Jednou z nich je sluch. Déti s rozStépovou vadou trpi
Castym a opakovanym vyskytem sekretorické otitidy, neboli zanétem
stifedniho ucha doprovazenym hromadénim tekutiny. Pfic¢inou téchto
opakovanych zanét stiedousi je anatomickd zména svalti mékkého pa-
tra a nespravna funkce Eustachovy trubice. Ta je u pacienti s rozsté-
pem slaba a ma neobvyklou pozici i strukturu (Oravkinova 2018). Jurov-
¢ik (etal., 2019) doplnuje, Ze funkénost Eustachovy trubice zavisi na typu
rozsStépové vady. Jeji funkce je naruSena zejména v piipadé rozstépu rtu
s rozstépem Celisti a submukézniho rozstépu; u izolovanych rozstépti rtu
funguje trubice vétSinou normalné.

Pti sekretorické otitidé dojde k ucpani Eustachovy trubice tekuti-
nou, ktera vytvori podtlak. Tento podtlak miiZe zptsobit vtahnuti blanky
bubinku dovnitt a nasledné jeho deformaci. Dlouhodobé neléfené otitidy
mohou vést k vaznym komplikacim, jako je napriklad zjizventi ¢i perfo-
race bubinku, poskozeni sluchovych klistek nebo zanét labyrintu. Opako-
vané zanéty stiedousi mohou rovnéz zplisobit trvalé poskozeni sluchu
typu lehké az stiedné tézké pievodni nedoslychavosti (Oravkinova,
2018).

Dalsim z disledki rozstépovych vad je jejich negativni vliv na
chrup, a to predevs$im u déti, u nichz je rozStépem postihnuta také cCelist.
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Déti s rozstépem byvaji casto nachylnéjsi ke zvySené kazivosti chrupu,
vyjimkou nejsou ani vrozené defekty zubni skloviny. Rozstépova vada
vede rovnéz ke zhorSeni schopnosti samocisténi zubli slinami. V di-
sledku toho maji zuby nachazejici se v okoli rozstépové stérbiny tendenci
se predCasné rozpadat (Broulikova, 2015b).

Kromé kazivosti zubi trpi jedinci s rozStépem ve srovnani s béZnou
populaci rovnéz Castéjsim vyskytem rtznych zubnich anomalii. Mezi
nejcastéjsi zubni anomalie vyskytujici se souc¢asné s roz§tépem patri age-
neze (neboli nevyvinuti) zubti, mikrodoncie, taurodontismus, hypoplazie
skloviny ¢i vyskyt nadpocetnych zubti (hyperodoncie) (Fonseca-Souza et
al,, 2022). U jedinci s rozstépem jsou velmi rozsifené také vady skusu,
jak dokazuje napf. studie polskych autorek Paradowska-Stolarz a Kawala
(2014). Nejcastéjsimi typy vadného skusu u rozstépovych pacienti jsou
asymetrické vady, jako je zkiiZeny nebo otevieny skus.

Jednou z oblasti, ktera ma na Zivot ditéte s rozStépem vliv bezpro-
stfedné po jeho narozeni, je kojeni. Schopnost kojence sat je zavisla na
dvou faktorech, a to na dovednosti rtii vykonavat saci pohyby a doved-
nosti patra vytvorit potfebny podtlak v dutiné ustni (Vyas et al., 2020).
To, jestli se kojeni bude dafrit, se odviji predevSim od typu rozstépové
vady. Déti s izolovanym rozstépem rtu mohou mit problém s pfisanim na
bradavku, ale obecné mohou byt bez obtiZi kojeny jesté pred operaci rtu
a nasledné i po ni. Pro déti, u nichZ je rozstépem zasaZeno i patro, je ob-
tiZné vytvorit podtlak v dstech a proto u nich kojeni ¢asto neni mozné. vV
takovych pripadech je dité prikrmovano odstiikanym mateiskym nebo
umélym mlékem prostiednictvim specidlnich lahvicek. K zavedeni
sondy do Zaludku se v dnesni dobé u novorozenct s rozstépem bez dalsi
pridruzené vady pristupuje ojedinéle (Chigurupati et al., 2010; Koliskova
& Dvorak, 2014).

Problémy s prijmem potravy pietrvavaji u pacientl s rozstépem
Casto i v pozdéjsich letech, kdy mnoho z nich Celi obtizim se Zvykanim
a polykanim. Cilem brazilské studie (Montes et al., 2018) bylo posoudit
souvislost mezi orofacialni dysfunkci a schopnosti Zvykani, polykani a
vnimani chuti u jedincl s jednostrannym rozstépem rtu a patra. Zavéry
vyzkumu ukazaly, Ze tito jedinci vykazuji zhorSenou schopnost Zvykani a
polykani, a to pravdépodobné v diisledku asymetrie obliceje. U ¢asti pa-
cientli se rovnéz projevila chutova hyposenzitivita, zejména ve vni-
mani slané chuti.
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2.2 Psychologické a socialni aspekty

Orofacialni rozstépy nemaji dopad pouze na fyzickou stranku clovéka. Ve
velké mite ovliviiuji rovnéz psychické prozivani, socializaci a sebepo-
jeti jedincli narozenych s touto vadou. Zatimco u malych miminek maji
primarni vyznam fyzické dopady rozstépti, v priibéhu détstvi a zejména
dospivani nad nimi zacinaji prevaZovat psychosocidlni a estetické
aspekty. Psychosocidlnim diisledkiim rozstépi se podrobné vénujeme
v podkapitole 3.4 této diplomové pace, zde bude nasledovat pouze
strucny prehled této problematiky.

Mnozi jedinci s orofacidlnim rozstépem zazivaji odmitani a diskri-
minaci, izkostné a depresivni pocity, potiZe v socialni interakci, nizké se-
bevédomi a dalsi. To vSe vede k nizsi kvalité Zivota a vyssi nachylnosti
ke vzniku psychickych poruch (Gifalli et al., 2024). Pro déti s rozstépem
piredstavuje velkou psychickou zatéz také samotna lécba. Opakované
operacni zakroky spojené s hospitalizaci vedou k vytrhavani ditéte z jeho
béZzného Zivota a mohou vést aZ ke strachu z nemocnic (Oravkinova,
2018).

Podle Kerekrétiové (2008) neexistuje zadna univerzalni osob-
nost clovéka s orofacidlnim rozstépem a nelze tak presné urcit, s jakymi
psychosocidlnimi problémy se dany jedinec bude potykat. VSe se odviji
od temperamentu ditéte, jeho charakteru a socialniho citéni, a od zpt-
sobu, jakym zvlada problémy a jak na né reaguje. Vyznamnou roli hraje
také podpora rodiny.

Mezi nejvyznamnéjsi bariéry socializace jedinct s rozStépem patii
vzhled a naruseni reci, pripadné sluchu. Vagnerova (2014, s. 76) uvadi,
ze ,vzhled clovéka je prvni a cCasto rozhodujici informaci, kterou o ném
okoli ziskdvd. Na jejim zdkladé miiZe dojit k deformaci predstavy o zdvaz-
nosti jeho onemocnéni.” Kolem tii az Ctyr let véku si dité zacind uvédo-
movat svou vzhledovou odlisSnost od ostatnich a musi celit nepiijem-
nym a choulostivym otazkam (Kerekrétiova, 2008).

Re¢ jedincti s roz$tépem byva ¢asto napadné narusena. Poruchy ja-
zyka a reci predstavuji obtiZe pri komunikaci a mohou ovlivnit i socialni
adaptaci. ObtiZe s porozuménim a vyjadrovanim jsou Casto pocitovany
jako frustrujici a vedou ke stresu pri komunikaci. Opakovany neuspéch
vede ke sniZeni sebedtivéry a naslednému vyznamnému omezeni mluv-
niho projevu. Osoba s narusenou komunikacni schopnosti zaroven mize
byt vnimana jako jedinec s omezenou inteligenci ¢i niZ§im vzdélanim
(Vagnerova, 2014). Dle Kutalkové a Palodové (2007) nemusi byt

35



DUSLEDKY OROFACIALNICH ROZSTEPU

subjektivni vnimani vady reci vZdy primo umérné jeji zavaznosti. U psy-
chicky citlivéjsiho jedince mizZe i drobna porucha vést k zavaznému na-
rusSeni jeho spolecenskych vztahi, zatimco tézka vada reci za priznivych
podminek ¢lovéka nemusi témét viibec ovlivnit.

Belgicka studie (Alighieri et al.,, 2023) si kladla za cil zjistit postoje
adolescentii ke svym vrstevnikiim, ktefi maji poruchu reci v diisledku
roz$tépu rtu a patra. Zkouman byl predevs$im vztah mezi kognitivnimi,
afektivnimi a behavioralnimi postoji adolescentii a srozumitelnosti
reci jejich vrstevnikil s rozStépovou vadou. Vyzkumu se zucastnilo cel-
kem 78 adolescentii ve véku 15 az 18 let, jejichZ ikolem bylo posoudit
sviij postoj k jedinclim s orofacialnim rozstépem na zakladé audionahra-
vek. Z vysledkil vyzkumu vyplyvj, Ze ¢im méné srozumitelna byla rec
jedince na nahravce, tim negativnéjsi postoje k nému jeho vrstevnici
zaujimali.

Ve Skolnim véku mivaji déti s rozstépovou vadou ¢asto méné ka-
maradi nez jejich vrstevnici. Je to z divodu nizkého sebevédomi, stydli-
vosti a strachu z pripadného netspéchu.(Kerekrétiova, 2008). V obdobi
adolescence dochazi k formovani identity c¢lovéka a jedna se tak o ve-
lice choulostivé obdobi, a to nejen pro jedince s orofacidlnim rozstépem.
Oravkinova (2018) popisuje odliSnost prozivani tohoto obdobi mezi po-
hlavimi. Chlapci svou nejistotu nedavaji najevo ptimo, ale reaguji pomoci
riznych kompenzacnich mechanismiu, napiiklad agresivnim chova-
nim ¢i obvinovanim druhych. Divky se oproti chlapctim vice trapi svym
vzhledem, coZ vede k jejich niZSimu sebevédomi a omezené interakci s
vrstevniky.

Vyzkumny tym z Brazilie (Gifalli et al., 2024) zjistoval zkuSenosti je-
dincti s roz$tépem z obdobi dospivani. U¢astnici vyzkumu &elili riiznym
psychosocialnim obtizim, které zahrnovaly problémy v komunikaci
nizké sebevédomi a negativni vnimani vlastniho téla. Mnozi adolescenti
zaroven pocitovali pocity studu a trapnosti v socialnich interakcich a
méli mit obtiZe pii navazovani romantickych vztaha.

Déti a dospivajici s rozStépem museji neziidka Celit také posmivani,
sikané, ¢i dokonce vylucovani z Kkolektivu. Lorot-Marchand et al.
(2015) zjistovali frekvenci posméchu a jeho psychosocialni dopad u roz-
Stépovych pacientli ve Skolnim véku. 69 % dotazovanych uvedlo, Ze ve
Skole zazivali posméch a viktimizaci ze strany vrstevnikd. V84 %
z téchto ptipadi byl vysméch spojen s rozitépovou vadou. Skadleni ob-
vykle zacalo na zakladni Skole a dosahlo svého vrcholu v podobé Sikany
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béhem stiredni skoly. 42 % respondentii uvedlo, Ze k Sikané dochazelo
minimalné jedenkrat denné.

Pokud nejsou obtiZe v psychickém prozivani a socializaci u jedincti
s rozStépem vcas feSeny, mohou pretrvavat az do dospélosti. Kerekréti-
ova (2008) upozoriiuje na vyznam prevence psychosocialnich obtiZi,
kterou umoziuje psychologicky screening. Kazdé dité s rozStépem by
dle autorky mélo minimalné jednou podstoupit psychologické vySetrent,
a to jesté pred zahajenim Skolni dochazky, v pripadé potreby i opakované
v pozdéjsim véku.

2.3 Situace rodiny ditéte s orofacialnim rozstépem

Jak uvadi Sreejith et al. (2018), emocionalni vazba mezi matkou a ditétem
se zacina formovat jiZ v prenatalnim obdobi, a kdyZ rodice zjisti, Ze jejich
dité ma vrozenou vadu, mohou zazivat pocity Soku, smutku, viny,
hnévu nebo strachu. Tyto pocity narusuji rovnovahu rodiny, coz klade
na rodice velké naroky, aby se vyrovnali s krizi, prizpisobili se nové si-
tuaci a dokazali reagovat na potreby svého ditéte. Podle vyzkumu Nelson
et al. (2012) se pocity nejistoty, emocni zatéZe a socidlniho stigmatu ne-
omezuji pouze na obdobi bezprostiedné po narozeni ditéte s rozstépo-
vou vadou, ale rodice je prozivaji po celou dobu dlouhodobé 1écby.

Kerekrétiova (2008, s. 163) uvadi, Ze ,emociondlni reakce na oblice-
jovy defekt je mnohem vyraznéjsi nezZ na malformaci tykajici se jinych cdsti
téla.” Skodova a Jedli¢ka (2007) upozortiuji na rozdil ve vnimani viditel-
ného a skrytého rozstépu. Viditelny defekt, jako je rozstép rtu, byva ro-
di¢i vniman jako zavaznéjsi nez defekt skryty, naptiklad rozstép patra,
a to navzdory faktu, Ze rozStép patra ma obvykle vétsi vliv na rozvoj reci
a celkovou kvalitu komunikace ditéte.

Dle Vagnerové (2014) pritomnost ditéte s postizenim méni socialni
identitu celé rodiny a miize vést az ke zméné jejiho Zivotniho stylu ¢i k
naruseni vztaht v SirSim rodinném kruhu. V diisledku vychovy ditéte s
rozsStépem, ktera je spojend s psychickou, ale také s fyzickou zatézi, mize
dojit k napéti ve vtahu mezi rodi¢i (Kutdlkova & Palodova, 2007). To
miiZe vyustit az v manZelskou krizi, ackoliv dle Kerekrétiové (2008)
dokaZe takova krize partnersky vztah naopak posilit.

Velmi dilezité je, jak se k celé situaci postavi otec. Jeho prvni reakce
na diagn6zu a podpora matky maji klicovy vyznam pro stabilitu rodiny.
Neobvyklé nejsou pripady, kdy otec zatéZz péce o potomka s vrozenou
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vyvojovou vadou neunese a matku opusti. To pro ni predstavuje dalsi
komplikace v uz tak sloZité situaci. DlileZitou oporou pro fungovani ro-
diny mohou byt také prarodice ditéte z obou stran. Obvykle jsou to pra-
rodice ze strany matky, ktefi jsou ochotni se do péce o dité vice zapojo-
vat. Naopak otcovi rodice mohou mit vétsi tendence matku z vady ditéte
obvifiovat, obzvlast pokud tento nazor sdili i otec samotny (Skodova &
Jedlicka, 2007).

Vagnerova (2014) popisuje nasledujici faze procesu vyrovnavani
se s postiZzenim ditéte:

1. Faze Soku a popieni

2.Faze bezmocnosti

3.Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

4.Faze smlouvani

5.Faze realistického postoje

V prvnim obdobi po narozeni se u rodici objevuji intenzivni pocity
lasky a potieby chranit dité, ale zaroven i pocity bolesti a zklamani.
Tyto protichtidné emoce mohou vést k omezeni vzajemné interakce mezi
matkou a ditétem (Kerekrétiova, 2008). Dle Vagnerové (2014) jsou pro
tuto fazi charakteristické také pocity viny. Ty se mohou promitnout do
extrémnich reakci rodicti, a to bud’ ve formé hyperprotektivity, nebo
naopak negativniho postoje vici ditéti. Rodice mohou mit casto pocit,
ze v rodicovské roli selhali, coZ vede ke ztraté sebeditivéry ¢i pocitim
ménécennosti. Autorka oznacuje toto obdobi také jako Krizi rodicov-
ské identity. Skodova a Jedli¢ka (2007) upozoriiuji na vyznam piitom-
nosti psychologa jiz pti narozeni ditéte, ktery by mél rodictim, a prede-
vS§im matce, poskytnout prvotni podporu.

Po prekonani prvotniho Soku nasleduje dle Kerekrétiové (2008)
faze hledani pomoci. Podle Broulikové (2015a) prameni uzkost rodict
poté, co se jim narodi dité s orofacidlnim rozstépem, zejména z nedosta-
tecné informovanosti o moznostech 1écby, jeji finan¢ni nakladnosti a
dopadu na kvalitu Zivota ditéte i celé rodiny. Kerekrétiova (2008) uvadi,
ze kvalita a zptisob podani informaci rodi¢lim vyznamné ovliviuje to,
jak se s celou situaci vyrovnaji. Piesto jsou vsak rodi¢iim neziidka kdy
poskytovany komplikované informace, kterym mnohdy ani nerozuméji.
Dle autorky by informace mély byt odborné, zaroven vsak primérené a
prezentované s taktem a citem.

V dalsi fazi se rodice Casto snazi najit pri¢inu vzniku orofacialniho
rozstépu, coz byva nékdy spojené s prenasenim viny na konkrétni okol-
nosti ¢i osoby. Je vSak kli¢ové vyvarovat se vzajemnému obvifiovani nebo
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pripisovani odpovédnosti matce za pribéh téhotenstvi ¢i jinym ¢lentim
rodiny za genetické predispozice. Pfekonanim této faze rodice postupné
prijimaji danou skute¢nost a dochazi k formovani a posilovani jejich
vztahu k ditéti (Kerekrétiova, 2008).

2.4 Vzdélavani ditéte s orofacialnim rozstépem

Vzdélavani v Ceské republice se ridi zakonem &. 561/2004 Sb., o pied-
Skolnim, zakladnim, stfednim, vy$Sim odborném a jiném vzdélavani
(Skolsky zakon) v aktualnim znéni G¢inném ode dne 1.3.2025. Na déti a
zaky s orofacialnim rozStépem je ve vzdélavacim systému pohliZeno jako
na zaky se specialnimi vzdélavacimi potirebami (SVP). Jedinec s SVP je
v § 16 odst. 1 vySe zminéného Skolského zakona definovan jako "osoba,
kterd k naplnéni svych vzdéldvacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzi-
vdni svych prdv na rovnoprdvném zdkladé s ostatnimi potrebuje poskytnuti
podptirnych opatreni. Podpiirnymi opatienimi se rozumi nezbytné tipravy
ve vzdéldvdni a skolskych sluzbdch odpovidajici zdravotnimu stavu, kultur-
nimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkdm ditéte, Zdka nebo stu-
denta."”

V souladu se skolskym zakonem se tedy déti a zaci s orofacialnim
rozstépem vzdélavaji v rtiznych typech skol v zavislosti na rozsahu a za-
vaZznosti jejich SVP. V pripadé mirné formy narusené komunikacni
schopnosti a leh¢ich obtiZi, které nemaji zasadni dopad na zvladani vzdé-
lavaciho obsahu, mohou byt Zaci s rozStépem vzdélavani na béZnych
Skolach s pripadnym vyuzitim podptrnych opatreni. Pokud u jedinct
s rozS$tépem pretrvavaji tézZké symptomy palatolalie azZ do Skolniho véku,
je mozné je zaradit do logopedické tridy nebo $koly zrizené dle § 16
odst. 9 Skolského zakona. V téchto Skolach, resp. tiidach je Zaklim posky-
tovana pravidelnd individualni i skupinova logopedicka intervence
(Kerekrétiova, 2008; Bockova, 2017).

PrestozZe legislativa vytvari podminky pro vzdélavani déti s orofaci-
alnim rozstépem, vyzkumy ukazuji, Ze pfitomnost této vady miiZe nega-
tivné ovlivitovat jejich vzdélavaci vysledky. Autory jednoho takového vy-
zkumu jsou Bell et al. (2017a), ktefi zjiStovali vliv orofacialniho roz-
Stépu u zaka a studenti na jejich Skolni vykon, a to prostiednictvim
porovnani vysledkl Skolnich testi mezi détmi narozenymi s rozStépem
a bez néj. Mezi hlavni zavéry studie patfi, Ze ackoliv vysledky nékterych
déti s rozStépem byly v nékterych oblastech o néco horsi nez u jejich
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vrstevnikli, vétSina déti s rozstépovou vadou dosahla minimalnich
standardi ve Skolnich testech. Svou roli sehral také typ rozstépu. Za-
timco Zaci s rozStépem patra vykazovali niZsi pravdépodobnost dosaZeni
minimalnich standardi v oblastech ¢teni, gramatiky, numerické gramot-
nosti a psani, Zaci s roz§tépem rtu a s kombinaci rozStépu rtu a patra do-
sahovali v testech podobnych vysledkil jako jejich vrstevnici bez této
vady. Autofi studie dale zdlraziuji potfebu véasné identifikace potizi
s ucenim u zaku s orofacidlnim rozstépem a zavedeni odpovidajici inter-
vence, aby se maximalizoval jejich vzdélavaci potencial.

Stejny vyzkumny tym (Bell et al., 2017b) se ve své dalsi studii snazil
odhalit souvislost mezi absenci a Skolnim prospéchem u zaki s oro-
facidlnim rozstépem a bez néj. Dle zavéra studie mély béhem zakladni
Skoly déti s izolovanym rozstépem rtu nebo patra podobnou absenci jako
déti bez rozstépu, zatimco déti s kombinovanym rozstépem rtu i patra
dosahovaly vy$si miry absence, a to zejména béhem 4. aZ 6. ro¢niku ZS.
Zvysena Skolni absence negativné ovliviiovala vysledky ve standardi-
zovanych testech Cteni, psani a matematické gramotnosti. Stejné jako v
predchozim vyzkumu (Bell et al., 2017a) dosahovali v testech nejhorsich
vysledki Zaci s izolovanym rozstépem patra.

Zatimco predchozi vyzkumy se zamérovaly na Skolni vykon zaka
s roz$tépem, britska studie (Stock et al., 2019) usilovala o zkoumani do-
padu rozstépovych vad na vzdélavani z pohledu ucitele. Vyzkumu se zu-
Castnilo celkem 20 ucitelli majicich zkuSenost s vyukou zaka s rozsté-
pem. Ucitelé identifikovali fadu vyzev, kterym Zaci s orofacialnim rozsté-
pem Celi, v€etné nizkého sebevédomi a socialniho vylouceni, stresu z
reakci spoluzaki na vzhled ¢i fe¢ a absence zpiisobené castymi navsteé-
vami lékarili a operacemi. Prestoze ucitelé uznali, Ze tyto vyzvy mohou
ovlivnit kaZzdodenni Skolni praci, domnivali se, Ze rozstépy samy o sobé
nemaji zasadni vliv na dlouhodoby akademicky uspéch. Kromé toho
vétsSina uciteld uvedla, Ze neméla Zadné nebo pouze minimalni zna-
losti o problematice rozstépi pred setkanim s ditétem s touto vadou.
Ucitelé zdaraznovali dilezitost lepsi komunikace mezi skolou, rodinou
a zdravotnickymi odborniky a navrhovali zlep$eni informovanosti o
rozstépech formou kurzi ¢i prostrednictvim vytvoreni podplirnych ma-
terialu.

Vycet oblasti, na které md orofacidlni rozstép vliv, je velmi rozsahly. Ty-
pickou formou narusené komunikacni schopnosti p¥i orofacidlnim roz-
Stépu je palatolalie. Vznikd na podkladé velofaryngedini dysfunkce a zasa-
huje vsechny jazykové roviny, zejména vsak rezonanci a artikulaci. Mezi
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dalsi funkcni problémy spojené s rozstépem patri casté zdnéty stredousi,
které mohou vyustit aZ v prevodni nedoslychavost. Kromé toho nejsou u je-
dincti s rozstépem neobvyklé ani vady chrupu a skusu a obtiZe pri prijmu
potravy a polykdni. Jedinci s rozstépem maji v diisledku své vady sniZzené
sebevédomi a mohou celit posmivdni a Sikané od svych vrstevnikii. Veskeré
uvedené obtize maji presah do vzdéldvdni, kde mohou vést ke slabsim aka-
demickym vykontm. Pro rodinu ditéte s rozstépovou vadou miiZe byt nd-
rocné se s nastalou situaci vyrovnat. Potrebuji dostatek kvalitnich infor-
maci, pripadné psychologickou podporu.
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3 Vychodiska vyzkumného Setreni

3.1 Vymezeni cili a metodologie vyzkumného Setfeni

Vyzkumné cile a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumu bylo popsat dopad orofacidlnich rozstépti na
psychické proZivani a socializaci lidi s rozStépem a jejich rodin. V navaz-
nosti na hlavni cil prace byly stanoveny také cile dilci:

Dil¢i cil 1: Zpracovat pirehledovou studii mapujici vyzkumy z poslednich
let zabyvajici se psychosocialnimi diisledky orofacidlnich rozstépii a za-
véry dale diskutovat se zavéry vlastniho vyzkumného Setieni

Dil¢i cil 2: Popsat vliv orofacidlniho rozstépu na psychické prozivani a
socialni zaclenéni rodiny

Dil¢i cil 3: Popsat vliv orofacidlniho rozstépu na psychické prozivani a
socialni zaclenéni ¢lovéka s rozStépem

Dil¢i cil 4: Popsat postoje okoli k lidem s orofacialnim rozstépem

Na zakladé dilcich cilii byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky,
které zajistuji naplnéni cilt:

VO 1: Jak pritomnost ditéte s orofacialnim rozstépem v rodiné ovliviiuje
psychické prozivani a socidlni zaclenéni rodiny?

VO 2: S jakymi obtiZemi v socio-emocionalnim fungovani se lidé s orofa-
cidlnim rozstépem potykaji?

VO 3: Jak orofacialni rozstép ovliviiuje Skolni tispéSnost ditéte a jeho za-
pojeni do mimoskolnich aktivit?

VO 4: Jaké postoje zaujima k lidem s orofacialnim rozstépem okoli?
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Metodologie

Vychodiskem pro realizaci vyzkumné casti diplomové prace bylo zpraco-
vani prehledové studie se zamérem ziskat hlubsi vhled do dané proble-
matiky. PFehledova studie predstavuje dle MareSe (2013) specificky
typ odborného textu, jehoZz hlavnim ucelem je poskytnout komplexni a
uceleny pohled na soucasny stav poznani v urcité vyzkumné oblasti.
Toho dosahuje prostiednictvim vybéru, analyzy a hodnoceni urcitého
poctu relevantnich vyzkumi na dané téma. Prehledova studie miiZe byt
bud’ soucasti ptivodnich vyzkumi (napiiklad jako teoreticka ¢ast baka-
larskych ¢i diplomovych praci), nebo mtize fungovat jako samostatny vy-
zkumny atvar.

Pro ucely této diplomové prace byl pouZit tzv. rapid review (neboli
rychly pirehled). Ukolem vyzkumnika v tomto typu piehledové studie je
na zakladé definovanych kritérii realizovat literarni reSersi, popsat data
ze zvolenych vyzkumi a odpovédét na zadanou vyzkumnou otazku. Vy-
systematickymi prehledy (Mares, 2013). Z tohoto divodu byl zvolen
pravé tento pristup, nebot pro klasickou prehledovou studii neni v této
diplomové praci dostatek prostoru.

Samotna vyzkumna ¢ast diplomové prace byla zpracovana na za-
kladé kvalitativniho pristupu. Svaricek a Sed’'ova (2014) definuji kvali-
tativni pristup jako ,proces zkoumadni jevii a problémii v autentickém pro-
stiedi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zaloZeny na hlubokych
datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu.”
Hendl (2023) dopliiuje, Ze prostrednictvim kvalitativniho ptistupu se vy-
zkumnik snaZi vysvétlit, jak jedinci v urcitém prostiedi chapou, co se ko-
lem nich déje, proc jednaji tak, jak jednaji, a jakym zpiisobem své jednani
organizuji. Sbér a analyza dat probihaji v kvalitativnim vyzkumu sou-
¢asné a vyzkumné otazky mohou byt priibéZné upravovany ¢i dopliio-
vany (Hendl, 2023).

Z kvalitativnich technik byl pro ziskani dat vyuZzit hloubkovy polo-
strukturovany rozhovor. Pomoci hloubkového rozhovoru vyzkumnik
zkouma cleny urcitého prostredi ¢i socialni skupiny a usiluje o porozu-
méni pohledu téchto jedinct na urcitou udalost ¢i jednani, a to tim, Ze
poklada oteviené otazky (Svaricek & Sed’ova, 2014). Podstata polostruk-
turovaného rozhovoru spociva v predem pripravenych otazkach, je-
jichZ poradi, styl i rychlost mize vyzkumnik v pribéhu flexibilné ménit.
Diky tomu se jedna o velmi efektivni metodu k ziskavani obsahlych in-
formaci. Nejdiilezitéjsi ¢asti polostrukturovaného rozhovoru je jeho tzv.
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jadro, jenz zahrnuje témata a otazky, které vyzkumnik nesmi vynechat.
Jadro byva rozsireno o dalsi dopliujici otazky. BEhem vedeni rozhovoru
muze vyzkumnik vyuzit pfipravenou osnovu a zaznamovy arch pro
svoje poznamKy (Misovic, 2019).

Rozhovory byly prevedeny do pisemné podoby formou doslovné
transkripce. Diky doslovnému piepisu rozhovori je bylo mozné dale
analyzovat prostiednictvim otevieného kddovani. Oteviené kddovani
je technika, pri niZ je prepis rozhovoru rozdélen na mensi vyznamové
jednotky, jimz jsou prirazena jména - kédy. Jednotkou mtize byt slovo,
véta, Ci odstavec. Kddy jsou postupné slucovany do obecnéjsich katego-
rii, mezi kterymi vyzkumnik nasledné hleda vztahy (Svari¢ek & Sed'ova,
2014; Misovi¢, 2019). Ukazka otevieného kédovani je vloZena do piiloh
prace.

Pro ziskani hlubsiho vhledu do prozivani rodic (zejména matek)
déti s orofacidlnim rozstépem byly rozhovory doplnény metodou tzv. Zi-
votni krivKy, jak ji ve své rigorézni praci pouzila Tislova (2022). Zivotni
kiivka znazorfiuje Zivotni pribéh jedince, ktery je dle Svaricka a Sed’'ové
(2014, s. 130) , esenci toho nejdiileZitéjsiho, co se jedinci prihodilo v urcité
roviné jeho Zivota.” Zivotni kiivka zahrnuje dvé osy - vodorovnou (x),
znacici prubéh Zivota v Case, a svislou (y), znacici intenzitu prozivanych
udalosti, a to jak v kladnych, tak v zapornych hodnotach. Vychozi bod N
v naSem piipadé oznacuje okamzik zjisténi téhotenstvi. Informanti byli
pozadani, aby na osu (x) zaznacili vyznamné Zivotni udalosti od zjisténi
téhotenstvi aZ po soucasnost, které mohly, ale také nemusely souviset
s rozStépovou vadou jejich ditéte. Na svislé ose (y) méli informanti za-
znamenat subjektivni intenzitu prozivani dané udalosti. VSechny origi-
nalni Zivotni ktivky byly pro vétsi prehlednost upraveny tak, aby mély
jednotnou grafickou podobu.

Osax-priibéh 2ivota (€as)

Osay -intenzita proZivéni Zivotnich uddlosti

Zjisténi tBhoten stvi

lr

negativni prozitky

Obrazek 1: Schéma Zivotni kiivky
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3.2 Charakteristika prabéhu Setfeni a vyzkumného
vzorku

Vyzkumné Setfeni se odehralo v nékolika fazich. V prvni fazi vyzkum-
nice vypracovala prehledovou studii, ktera predstavuje teoretické vy-
chodisko vlastniho vyzkumného Setreni. Ve druhé fazi bylo nutné zajis-
titinformanty pro realizaci rozhovort. Vybér informanti probéhl ve spo-
lupraci se sdruzenim Stastny ismév, z. s. Vyzkumnice se v zaif 2024 zd-
Castnila vikendového pobytu pro rodiny s détmi s orofacidlnim rozsté-
pem ve Vizovicich, ktery Stastny tismév kazdoro¢né organizuje. Vyzkum-
nice dostala na pobytu moznost oslovit jeho G€astniky, predstavit jim za-
mér své diplomové prace a pozadat je o pomoc. Nato ji zacali oslovovat
rodice (predevsim matky), ktefi projevili zdjem o sdileni svého pribéhu.
Z téchto rodict byli nasledné po kratkém rozhovoru vybrani ti, ktefi nej-
vice vyhovovali Kritériim vyzkumu - celkem se jednalo o sedm infor-
manti. Vyzkumnice s nimi na misté podepsala informovany souhlas s
Ucasti ve vyzkumu a se zpracovanim osobnich udajt a vzala si na né kon-
takt.

Ve treti fazi, v pribéhu tijna a listopadu 2024, zacala vyzkumnice
postupné telefonicky kontaktovat jednotlivé informanty a domluvila se s
nimi na terminu uskute¢néni rozhovoru. VSechny rozhovory probéhly
online, a to formou videohovort (skrze MS Teams nebo Google Meet).
Videohovor byl uptfednostiiovan pred klasickym telefonatem, aby rozho-
vor pusobil osobnéjsim dojmem. Ze vSech rozhovoria byl se souhlasem
informanti pofizen jejich zvukovy zaznam. Téchto sedm rozhovori bylo
nasledné doplnéno poslednim, osmym rozhovorem s matkou ditéte
srozstépem, které je vzdélavano ve Skole, kde vyzkumnice pracuje.
Tento rozhovor byl jako jediny realizovan osobné.

Délka rozhovori byla individualni, pohybovala se v rozmezi od 30
do 80 minut v zavislosti na sdilnosti jednotlivych informanti. Poradi a
formulace jednotlivych otazek byla upravovana dle potieby, zaroven vy-
zkumnice dbala na to, aby byly probrany vSechny diilezité oblasti. Vét-
Siny rozhovori se zucastnily pouze matky ditéte s orofacidlnim rozsté-
pem. U jednoho rozhovoru byl vSak pritomen i otec a jiného rozhovoru
se kromé matky zucastnil takeé jeji plnolety syn s rozStépovou vadou.

V dalsi fazi byli informanti pozadani, aby po skonceni rozhovoru
vyplnili Sablonu zZivotni krivky a zaslali jeji sken vyzkumnici nazpét.
Zpracovani zivotni krivky bylo ze strany informanti cisté dobrovolné.
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Vyplnénou kiivku zaslalo vyzkumnici pouze pét informantii z osmi. Di-
vodem mohla byt ¢asova narocnost potiebna k jejimu zpracovani.

V posledni fazi byla provedena doslovna transkripce rozhovort.
Pfepsané rozhovory byly analyzovany prostfednictvim otevieného ké-
dovani s vyuZzitim pocitaCového programu Quirkos. Vyzkumnice nejprve
jednotlivé rozhovory diikladné procetla a barevné oznacila vyznamové
jednotky, neboli kédy. Tyto kddy nasledné v programu vizualné uspora-
davala do tzv. quirks (bublin), coZ ji umoznilo sledovat, jak se jednotliva
témata prolinaji nap¥i¢ rozhovory. V pribéhu kédovani jednotlivych roz-
hovort vyzkumnice k6dy priibéZzné upravovala, zpresiiovala ¢i slucovala,
pokud se ukazalo, Ze nékteré z nich se obsahové prekryvaji. Timto zpi-
sobem postupné identifikovala opakujici se vzorce a témata, ktera se
stala zakladem pro naslednou tematickou analyzu.

Kritériem pro zarazeni rodiny do vyzkumu bylo, aby méla dité
s orofacialnim rozstépem, ktery neni soucasti genetického syndromu, a
zaroven aby toto dité bylo alespon v predskolnim véku. Vysledkem to-
hoto zdmérného vybéru je vzorek osmi rodin, respektive osmi jedincti
s rozStépovou vadou, z nichZ nejmladsimu je 7 a nejstarsim 19 let. Jedna
se o tfi divky a pét chlapcii. V ramci zachovani anonymity informantt
jsou jednotlivé rodiny oznaceny pismeny A az H a skutecnd jména déti
jsou nahrazena pseudonymy. Stru¢ny piehled informanti a jejich cha-
rakteristik je uveden v Tabulce 2.

Vyskyt
Rodina Vék ditéte Pohlavi ditéte Typ rozstépu rozstépu
v rodiné
A 12;5 let divka levostranny ¢astecny ANO
B 17;5 let divka levostranny celkovy NE
C 13 let chlapec oboustranny celkovy NE
D 7 let chlapec levostranny celkovy NE
E 8 let chlapec oboustranny celkovy NE
F 19 let divka oboustranny celkovy ANO
G 10 let chlapec oboustranny celkovy NE
H 19 let chlapec levostranny celkovy NE

Tabulka 2: Informanti a jejich charakteristiky
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3.3 Etické aspekty vyzkumného Setreni

Eticky aspekt diplomové prace byl bran v potaz od pocatku jeji tvorby.
Pri psani teoretické Casti prace vyzkumnice vSechny pouZité zdroje
radné odcitovala s vyuZitim jednotné cita¢ni normy APA. Pfimé citace
jsou v textu zfetelné oddéleny od parafrazi. Informanti byli doptedu sro-
zuméni s podminkami a pribéhem vyzkumného Setieni a rovnéz se
zplusobem zachazeni s jejich osobnimi daty. Akceptaci v§ech podminek
potvrdili Uicastnici podepsanim informovaného souhlasu, jenz je sou-
casti priloh diplomové prace. Na zacatku rozhovoru dali rovnéZ vSichni
informanti souhlas k jeho nahravani. Vyzkumnice si po celou dobu pfi-
pravy i realizace rozhovori byla védoma vysoké citlivosti tématu, kte-
rému se vénuje. Proto vysledny text neobsahuje Zadna skute¢na jména
ani jina osobni data, podle kterych by bylo moZné informanty identifiko-
vat. Pri vedeni rozhovori dbala vyzkumnice na to, aby se ucastnici citili
bezpecné a v pripadé potieby jim nabizela podporu. Informanti méli
moznost neodpovidat na otazky, které jim byly nepiijemné, pripadné
mohli rozhovor kdykoliv dobrovolné ukoncit.

Casové obdobi Cinnost

biezen 2024 - kvéten 2024 zpracovani projektu diplomové prace

cerven 2024 - srpen 2024 studium literatury, zpracovani pte-
hledové studie
zari 2024 - prosinec 2024  zpracovani teoretické C¢asti, sbér dat

leden 2025 - inor 2025 analyza a interpretace dat

birezen 2025 - duben 2025 dokonceni a odevzdani diplomové
prace
Tabulka 3: Casovy harmonogram tvorby prace

3.4 Prehledova studie jako vychodisko pro vlastni

vyzkum

Postup pfi vybéru zahrani€nich studii

Pro vyhledavani vyzkumi ke zpracovani prehledové studie byla pouzita
databaze Google Scholar. Autorka si zvolila klicova slova, ktera propojila
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prostiednictvim Booleovskych operatori. Pokyn k vyhledavani znél
nasledovné: (orofacial cleft OR cleft palate) AND (psychosocial factors
OR psychosocial impacts OR psychosocial effects) AND (children OR
parents OR families). Po zadani klicovych slov bylo vyhledano celkem
3140 odpovidajicich vyzkumi. Nasledné byl tento vybér omezen pod-
minkou publikace vyzkumi v obdobi poslednich 15 let, tj. mezi lety 2009
az 2024. To vedlo k selekci studii o poctu 2570. Aby byl tento vybér jesté
vice zliZen, pristoupila autorka k omezeni kritérii, a to (1) vyfrazenim stu-
dii, které byly napsany v jiném nez anglickém jazyce, (2) vyrazenim dal-
Sich prehledovych studii a meta-analyz a (3) vyrazenim zdrojd, které ne-
byly pristupné ve full-textové podobé. Tato akce omezila pocet vyhleda-
nych studii na 250. Na zakladé odstranéni duplikatd a prezkoumani na-
zvu a abstraktu jednotlivych zdrojt Klesl jejich pocet na 33. Po detailni
analyze téchto ¢lanki se do finalniho vybéru dostalo 10 studii z let
2013 - 2021. Jedna se o texty, které byly vyhodnoceny jako nejrelevant-
néjsi pro dané vyzkumné téma.
V§bér na
=h |-

n=3140

Obrazek 2: Schéma postupu pri vybéru studii

Vsechny zarazené studie se tykaji psychickych a socialnich pro-
blémi, které se poji s orofacialnimi rozstépy, a to bud’ z pohledu sa-
motnych jedinct s téchto vadou, nebo z pohledu jejich rodiny. Vyrazeny
byly vyzkumy, které se zabyvaly jinou neZ psychosocialni strankou pro-
blematiky rozstépovych vad (napi. 1é¢bou) a také ty, které se zamérovaly
pouze na jeden aspekt problému (napf. na problematiku vzhledu, vzdé-
lani nebo deprese). Do vybéru se rovnéz nedostaly studie, jejichz pred-
métem zkoumani byly osoby s rozStépem, ktery byl soucasti genetického
syndromu.

Pro vétsi prehlednost byly vyzkumy rozdéleny na dvé skupiny:
na ty, které se zabyvaji psychickym a socialnim dopadem rozstépovych
vad na rodice a dalsi pribuzné a na ty, které se tykaji primo jedinci s roz-
Stépem. Prehled jednotlivych studii a zakladni informace o nich jsou uve-
deny v nasledujicich tabulkach.
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Autor a o Vyzkumny PouZita me-
. . Cil vyzkumu .
rok vydani vzorek todologie
Popsat psychosocidlni 150 rodic¢t déti o
Fakuade et df ad r;o};été ovych s izolovanym Dotaznikove
al., 2018 p p_ vvy v Y Setfeni
vad na rodice rozStépem
Zjistit psychosocialni
) faktory ovliviiujici e .
Hsieh et al,, y ., : 6 nastavajicich  Hloubkové
rozhodovani matek o
2013 . s matek rozhovory
pokracovani v tého-
tenstvi
e, y 287 rodict N
. Zjistit uroven well- vo 1v.. Dotaznikové
Nidey et al., ] o 1v., 287 rodict deti Y .,
beingu rodict déti : , Setreni a
2016 o s izolovanym
s rozStépovou vadou vy rozhovory
rozStépem
Popsat psychosocialni 83 jedinct
Shah et al,, dopad rozstépové s rozStépem Dotaznikové
2016 vady na pacienty aje- starSich 10 leta Setfeni
jich rodice 83 rodici
e . 50 rodict déti
. Zjistit, jak souvisi pro- .
Thamilsel- , Y iwas s rozStépovou o
blémy v chovani déti s " Dotaznikové
van etal, rozs$tépem s kvalitou vadou ve véku Setreni
2015 .. p. .. oo od 0,5 roku do
Zivota jejich rodict 5 let

Tabulka 4: Studie zabyvajici se rodinami jedinci s roz$tépem

Autor a Cil vezkumu Vyzkumny Pouzita me-
rok vydani vy vzorek todologie
Zhodnotit spokojenost 22 .dosE)elych Polostruktu-
Kappen et N . pacientl s roz- ,
a kvalitu Zivota dospé- . rované roz-
al,, 2019 3 .. Stépovou va-
lych osob s rozstépem hovory
dou
Popsat psychosocialni C.elkefn 359??_
. . , cientli s rozsté- n
Nichollset  dopad rozstépovych . Dotaznikové
v oo pem ve tfech “ v
al,, 2019 vad napric¢ riznymi . i Setreni
vékovymi skupinami veékovych kate-
vy P goriich
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Autor a Cil vjzkumu VyzKkumny Pouzita me-
rok vydani vzorek todologie
Popsat psychosocidlni 273 nahodné
Pausch et  postoj spolecnosti kli- vybranych osob Dotaznikové

al,, 2016 dem s rozstépovymi  z rad laické ve- Setieni
vadami rejnosti
Ziskat vhled do psy- Pét jedincti
Taylor, chosocialnich vyzev, s rozStépem Dotaznikové
2021 kterym jedinci s roz- (tfi Zeny, dva Setieni
Stépem celi muzi)

Rodice 18 déti
. y sjednostran-  Polostruktu-
Posoudit uroven kva- , ,
Zeraatkar N " nym operova- rované
lity Zivota déti s roz- , vy ,
etal, 2019 vy nym rozStépem  hloubkové
Stépem y .
vevéku 4 az 6 rozhovory

let
Tabulka 5: Studie zabyvajici se jedinci s roz§tépem

Popis a analyza studii

Studie vyzkumného tymu z Taiwanu (Hsieh et al., 2013) si kladla za cil
zjistit, jaké psychosocialni faktory ovliviiuji nastavajici matky, které se
rozhodly pokracovat v téhotenstvi po zjiSténi, Ze jejich dité bude mit oro-
facidlni rozstép. Vyzkumu se ztcastnilo 6 Zen, s nimiZ byly vedeny hloub-
kové rozhovory v pritbéhu dvou tydnt od oznameni diagnézy. Na za-
kladé analyzy rozhovort odhalili vyzkumnici 5 oblasti psychosocial-
nich problémij, se kterymi se nastavajici rodi¢ky potykaly. Prvni z nich
byla ztrata vlastni hodnoty jako matky. Participantky pocitovaly smu-
tek nad ztratou svého snu mit zdravé dité a neschopnosti takové dité
zplodit. Dalsi oblasti bylo obvinovani matky za poruchu ditéte, a to jak
ze strany matek samotnych, tak ze strany jejich manzelt a ¢lent Sirsi ro-
diny. U¢astnice vyzkumu se dale musely potykat s dilematem, zda v té-
hotenstvi pokracovat ¢i ho prerusit. Jejich vlastni ndzor na tuto otazku
byl ¢asto ovliviiovan nazory otcil ditéte a rodiny. Ctvrtym problémem,
kterému nastavajici matky musely celit, byla izkost vyvolana nedostat-
kem informaci. Matky nemély dostatek informaci o tom, co to orofaci-
alni rozstépy jsou, jak zavazné budou jejich symptomy a strachovaly se o
vzhled svého ditéte a jeho sebevédomi v pozdéjsSim Zivoté. A konecné,
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patou oblasti téZkosti predstavoval strach z bremene péce o dité s vyvo-
jovou vadou a z nejistoty ohledné vysledku korektivni operace rtu a pa-
tra.

Vyzkumny tym z USA (Nidey et al., 2016) zjiSt'oval aroveri psycho-
socidlnfho well-beingu rodic¢i déti s orofacidlnim rozstépem. Do studie
bylo zahrnuto celkem 287 rodicl (z toho 171 matek a 116 otcii) déti ve
véku 0-17 let s izolovanym rozstépem bez pritomnosti dalsi vady. Data
od rodicti byla ziskana prostiednictvim rozhovort a dotaznik. Vysledky
vyzkumu ukazaly rozdily mezi psychosocialnim well-beingem matek
a otcii. Matky vykazovaly mensi sebevédomi a vyssi obavy o predsudcich
ostatnich neZ otcové. Otci na druhou stranu uvadéli, Ze maji kolem sebe
méné lidi, kterym by se mohli svérovat se svymi problémy. Obecné, ro-
diCe s chudsich domacnosti vykazovali niZ$i sebevédomi a méli mensi
moznost socidlni podpory. Co se tyce rozdilli mezi pohlavimi déti, rodice
chlapct s rozstépem vnimali socidlni oporu vice nez rodice divek s roz-
Stépem. Vysledky pirekvapivé neukazaly vyznamné rozdily v psychosoci-
alnim statusu rodi¢i na zakladé typu rozstépu, které jejich dité ma.
Stejné tak nebyla zjiSténa proména well-beingu rodicli se zménou véku
ditéte.

Také vyzkum z Nigérie (Fakuade et al., 2018) se zabyval otazkou
psychosocidlniho dopadu orofacidlnich rozstépt na rodice. Stejné jako
v predchozi studii se tohoto Setfeni zdicastnili rodice déti s izolovanym
rozstépem bez pritomnosti dalsi vady ¢i anomalie. Celkem 150 rodi¢im
byl administrovan dotaznik, ktery zjiStoval demografické udaje, zavaz-
nost rozstépu, psychologicky dopad rozstépu na rodice a copingové stra-
tegie rodicl. Analyza dotaznikli ukdzala podobné zavéry, k jakym dosli
vyzkumnici z predchozi studie (Nidey et al., 2016). Mira, do jaké orofa-
cidlni rozstép u ditéte ovliviiuje jeho rodice, byla vy$si u matek nez
u otci. To, jaky typ rozstépu dité ma (jednostranny/oboustranny, ¢as-
tecny/celkovy), opét nesehralo statisticky vyznamnou roli v mife poci-
tovaného stresu u rodica. Vysledky této studie celkové ukazaly, Ze dota-
zovani rodic¢e vykazovali nizsi stres a psychickou nepohodu, nez by se
dalo ocekavat vzhledem k zdravotnimu stavu jejich ditéte. Nejvétsi sta-
rosti rodict bylo, aby dité co nejdrive podstoupilo korekéni operaci
obliceje a mohlo se tak co nejdiive zaradit do spolecnosti.

Cilem dalSiho vyzkumného Setreni z Indie (Thamilselvan et al.,
2015) bylo zjistit, jak problémy v chovani déti s orofacialnim rozstépem
ovliviiuji psychiku a celkovou kvalitu Zivota jejich rodi¢t. Setfeni se zi-
Castnilo 50 rodicd, kteri méli dité s rozstépovou vadou bez dalsiho
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pridruzeného postiZeni ve véku od piil roku do péti let. Rodi¢iim byl po-
skytnut dotaznik zjiStujici sociodemografické udaje, dotaznik zjistujici
kvalitu Zivota rodica (zahrnujici oblasti jako fyzické, emocionalni ¢i soci-
alni fungovani), dale skala zjistujici negativni emoce rodici (depresi, uz-
kost, stres) a konec¢né dotaznik zjiStujici chovani ditéte (Cild behavior
checklist - CBCLI). Ten u déti zjiStoval pritomnost uzkosti, deprese, pro-
blémi s pozornosti a s poruSovanim pravidel, somatickych problém,
agresivniho chovani, stahovani se do sebe a dal$ich. Vysledky vyzkumu
ukazaly vyznamny vztah mezi negativnimi emocemi u rodicu (jako je
deprese, Uzkost a stres) a problémy s chovanim jejich déti. Bylo napfri-
klad zjiSténo, Ze externalizujici problémy déti, zejména pak poruchy po-
zornosti, maji vyznamnou souvislost s rodicovskou depresi a stresem.
Stejné tak se prokazala korelace mezi kvalitou Zivota rodict a behavio-
ralnimi problémy déti. Zejména preruseni kazdodennich aktivit rodict
souviselo s mnohymi internalizujicicmi problémy v chovani déti jako je
emoc¢ni reaktivita, zkost ¢i deprese. Agresivni chovani déti ¢asto souvi-
selo s obavou o vzhled jejich obliceje.

Autory posledni studie tykajici se rodict déti s rozstépovou vadou
jsou vyzkumnici z Malajsie (Shah et al., 2016). Cilem studie bylo zhod-
notit psychosocialni dopad orofacialniho rozstépu na pacienty a jejich ro-
dice. Vyzkumny vzorek zahrnoval celkem 83 pacientti s rozstépem (star-
$ich 10 let) a 83 rodici. Vysledky ukazaly, Ze vice neZ polovina pacientti
s rozStépem cCelila nebo Celi posmivani ze strany ostatnich, a to prede-
vS8im kvili tvaru tvare, nosu ¢i rtu, nebo napadnostem v reci. Nicméné,
dvé tretiny dotazovanych si kviili posmivani nedélalo starosti. Asi 84 %
déti citilo, Ze jejich sebevédomi bylo ovlivnéno nebo sniZeno v di-
sledku rozstépu. I presto valna vétSina z nich neméla problém se zacle-
nénim do skoly a do kolektivu déti. Co se rodicii tyce, vétsSina z dotazova-
nych uvedlo, Ze jsou rozruSeni, kdyZ mluvi nebo premysli o rozstépu
svého ditéte. Pouze 4,8 % z nich uvedlo, Ze rozruseni nejsou nikdy.

Studie vyzkumného tymu z Iranu (Zeraatkar et al., 2019) si kladla
za cil posoudit aroven kvality Zivota déti rozstépovou vadou. V ramci
Setieni byly provedeny polostrukturované hloubkové rozhovory s rodici
18 déti s jednostrannym a jiZ operovanym rozstépem ve véku 4-6 let. Na
zakladé nasledné analyzy rozhovori byly definovany dvé kategorie vy-
sledk, z nichz kazda zahrnovala nékolik podkategorii. Prvni kategorie
zahrnovala obtiZe v kaZdodennim fungovani déti s rozStépem. Mezi
tyto obtiZe patril prijem potravy (konkrétné tézkosti z kousanim, se zZvy-
kanim pevné stravy a svytékanim tekutin nosem), komunikace
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(hypernazalita a problémy s vyslovenim jednotlivych slov) a dento-faci-
alni problémy (malokluze). Druha kategorie se tykala problémi se so-
cio-emocionalnim fungovanim. Dle rodi¢a postradaly jejich déti dosta-
teCny socio-emociondlni well-being ve srovnani s jejich vrstevniky.
Vramci této kategorie byly definovany ctyri dalsi podkategorie. Prvni
z nich byl stud. Déti se za sviij rozstép casto stydély, v disledku ¢ehoz se
vyhybaly spolec¢nosti ostatnich. Druhou podkategorii byla uzkost, coz je
jeden z nejcastéjsich pocitii mezi détmi s rozStépem. Déti se citily pod
konstantnim stresem ze svého vzhledu a z toho, co si o nich budou myslet
ostatni. Treti identifikovanou podkategorii byla nedostatecna inter-
akce s vrstevniky. Tito déti s rozStépem casto ignorovali ¢i je odmitali
vzit mezi sebe. To ¢asto vedlo k neochoté samotnych déti seznamovat se
s ostatnimi. Posledni subkategorii byla nespokojenost s vlastnim
vzhledem, a to i pro prodélané operaci. Déti mély zkreslenou predstavu
o svém vzhledu a neustale se srovnavaly s ostatnimi. U nékterych toto
vedlo az k depresivnim pocitiim.

Cilem nizozemské studie (Kappen et al., 2019) bylo na rozdil od
piredchoziho vyzkumu zhodnotit spokojenost a kvalitu Zivota dospé-
lych osob, které se narodily s jednostrannym nebo oboustrannym
rozstépem. Vyzkumu se zucastnilo 22 pacientl (ve véku 17-35 let),
z nichz vSichni byli v minulosti 1é¢eni ve stejné nemocnici v Nizozemi. Ze
vSemi Ucastniky byly vedeny kvalitativni polostrukturované rozhovory.
Posléze byla data ziskana z rozhovorti podrobena tematické analyze. Vy-
sledky naznacuiji, Ze ackoliv se sebeprijeti a prizptisobeni u osob s roz-
Stépem zlepSuje s vékem, piima linearni korelace mezi vékem a prizpi-
sobenim, ani mezi pohlavim a prizplisobenim, neexistuje, a kazdého je-
nym systémem se u pacientl s rozStépem ukazala byt rodina. Jedinci,
ktefi se svou rodinou méli blizky vztah a mohli s ni oteviené mluvit o své
vadé, vykazovali vyssi miru psychické pohody. Stejné tak ucastnici vy-
zkumu s velkym poctem blizkych pratel ¢i s partnerskym vztahem uva-
déli, Ze pocit'uji méné tizkosti a maji vyssi sebevédomi. Velka ¢ast respon-
dentli také uvedla, Ze psychologicka podpora by méla byt pacientim
s roz$tépovou vadou nabizena jiz od raného véku, aby je pripravila na
potencialni vyzvy. Co se tyce 1é¢by, negativni asociace s ni Casto souvisely
s bolesti pri zakrocich. Z vysledki je také patrné, ze je mozné, aby pa-
cient svoji vadu akceptoval, pirestoZe je nespokojeny s vysledkem
1écby. Nékteti respondenti také uvadeéli, Ze po skonceni 1é¢by pocitovali
ztratu nadéje na moZnost lepsiho vysledku. Jedinci, ktefi se
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soustredili na své silné stranky, dokazali svoji situaci 1épe akceptovat.
Naproti tomu pro pacienty s perfekcionistickymi rysy bylo obtizné se
s vysledkem lécby smifit. Kromé estetického vysledku byly nejcastéjsimi
nasledky 1éCby potize se sluchem a s feci a jeji srozumitelnosti. Pravé
srozumitelnost feci byla dalSim faktorem, ktery vyznamné ovliviioval se-
bevédomi tucastnikl vyzkumu. Témér polovina respondentd uvedla, Ze
béhem svého détstvi a dospivani zazivala Skadleni nebo Sikanu. Ta
¢asto zacala uZ na zakladni Skole a méla negativni vliv na sebevédomi a
pojila se s pocity viny nebo studu, ktery respondentlim branil svérit se se
svymi problémy rodiclim nebo uciteli. Posledni zajimavé zjisténi z této
studie se tykalo planovani rodiny. Ackoliv méli témér vsSichni respon-
denti v dobé realizace rozhovoru déti nebo je do budoucna planovali, né-
kteti se vyjadrili, Ze zvazuji déti nemit viibec kviili riziku dédi¢nosti roz-
Stépové vady. Nékteii dokonce uvedli, Ze v piipadé potvrzeni rozstépu u
plodu by uvazovali o potratu, a to predevsim z diivodu narocné 1éc¢by,
které by své dité nechtéli vystavovat.

Diplomova prace B. M. Taylor z Clevelandu (Taylor, 2021) se taktéz
zabyvala psychosocialnimi diisledky orofacidlnich rozstépt. Autorka si
stanovila 6 vyzkumnych otazek, které zjiStovaly obtiZe v socialnich vzta-
zich, emocionalni problémy, rodinné vztahy, spokojenost s vlastnim
vzhledem po operaci, potiZe se ziskanim zaméstnani a pracovni vztahy a
vliv mista rozstépu na psychiku jedinct. Vyzkumné Setieni bylo realizo-
vano prostfednictvim dotazniku, ktery byl rozeslan celkem péti respon-
dentlim (tfi Zeny, dva muzi) ve vékovych kategoriich 12-17 a 18-35 let.
Na zakladé vyplnénych dotaznikl sestavila autorka pripadovou studii
kazdého respondenta. Vysledky ukazaly, Ze vSech pét respondenti vyka-
zovalo urcitou droven nespokojenosti ve sledovanych doménach (socia-
lizaci, emocionalité, rodinnych vztazich a pracovnich vztazich). V jednot-
livych oblastech vSak byly zjistény rozdily mezi vékovymi kategoriemi.
Participanti mladsi 18 let uvadéli vice problémii v socializaci a emo-
cionalité nez starsi jedinci s rozstépem. Problémy v pracovnich vzta-
zich mély naopak vétsi vliv u jedincii ve vékovém rozmezi 18-25 let,
neZ u respondentli v obdobi dospivani. Dalsim zjisténim bylo, Ze Zeny
vykazovaly vice potizi napti¢ vSemi sledovanymi oblastmi nez muzi.
Tento rozdil mezi pohlavimi je ve shodé se zjiSténimi vySe analyzova-
ného vyzkumu od Nidey (et al.,, 2016), ktery zjistil rozdily mezi well-bein-
gem matek a otcii déti s rozstépem. Co se tyce lokalizace rozstépu, jedinci
s rozStépem patra pocitovali vice emocionalnich problémi neZ respon-
denti s rozStépem na jinych mistech. Toto zjisténi je zajimavé v kontrastu
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vySe popsanych vyzkumi tykajicich se psychosocialni pohody rodici, ve
kterych rozsah a umisténi rozstépu nesehralo vyznamnou roli (Nidey et
al,, 2016; Fakuade et al., 2018).

Srovnat psychosocidlniho dopad rozstépu mezi riznymi vékovymi
skupinami bylo zdmérem také dalstho vyzkumného Setfeni, tentokrat
z Australie (Nicholls et al., 2019). U¢astnici vyzkumu byli rozdéleni do
trech vékovych skupin - déti od 6 do 12 let, adolescenti od 13 do 21 leta
dospéli od 22 do 42 let. Pro kazdou vékovou skupinu byla vytvoiena jina
verze dotazniku s riznym poctem otazek. Dotaznik zahrnoval tyto kate-
gorie: demografické Uidaje, dopad rozstépu, vyznam a spokojenost s fy-
zickym vzhledem (konkrétné se vzhledem obliceje, zubti a spokojenost
s teci a sluchem) a s podporou ostatnich (rodicti, sourozenct, ucitelii),
posmivani a Sikana, spokojenost s 1é¢bou a dopad na zdravi. Vliv roz-
Stépu na hledani zaméstnani a partnerskych vztahii byl zahrnut jen ve
verzich dotazniku pro dospivajici a dospélé. Co se tyce obecného dopadu
rozstépu na zivot respondentli, mluveni na verejnosti bylo uvadéno
jako nejvice zasaZena oblast napri¢ vSemi vékovymi skupinami. Respon-
denti v této souvislosti ¢asto uvadéli pocity studu a uzkosti. Dalsi vy-
znamnou oblasti predevsim ve skupiné déti a dospivajicich byl dopad
rozstépu na studijni vysledKky, a to predevsim v diisledku obtizi s Feci
a sluchem, poruch uceni a zameskanych hodin kviili dochazeni na riizna
vySetieni. Respondenti dale uvadéli, Ze se citi neprijemné, kdyZ jsou fo-
vSech vékovych skupin povaZovani rodice. Naopak nespokojeni byli
adolescenti s podporou ze strany uciteld a dospéli ze strany zaméstnava-
teldl. Vzhled byl pro vSechny vékové skupiny prekvapivé malo diilezity,
naopak vétsi vyznam pro né mél stav reci a sluchu. Posmivani a Sikanu
zazivali respondenti nejvice v pozdnim détstvi a raném dospivani, a to
piredevsim ve Skole. Respondenti s rozstépem rtu a patra uvadéli vy-
znamné vysSS$i miru $kadleni a Sikany neZ respondenti pouze s rozsté-
pem rtu nebo pouze s rozstépem patra. Co se tyce zkuSenosti s 1écbou,
jako nejpozitivnéjsi hodnotili adolescenti a dospéli jeji celkovy vysledek.
Naopak nejnegativnéji jedinci hodnotili bolestivé zakroky a jejich velké
mnozstvi, stejné jako ve studii od Kappen (et al., 2019). V Zadné sledo-
vané kategorii nebyly zaznamenany vyznamné rozdily mezi muZi a Ze-
nami.

Posledni vyzkum zahrnuty do této prehledové studie je dilem tymu
z Némecka a zabyva se psychosocialnim postojem spolecCnosti k lidem
s orofacialnimi rozstépy (Pausch et al.,, 2016). Navazuje na vyzkum
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z roku 1973 zabyvajici se stejnou otazkou a zjistuje, jestli se socialni od-
mitani pacientli s rozstépovou vadou béhem poslednich desetileti zlep-
Silo. Na rozdil od predchozich vyzkumii nebyli respondenty samotni je-
dinci s rozstépem ¢i jejich pribuzni, ale laicka verejnost. Celkem 273 li-
dem byly prezentovany fotografie tvaii 50 pacientli s rozstépem. Vy-
zkumnici se nasledné respondentli dotazovali, jaky sociadlni odstup by si
od lidi na fotografiich udrzovali v rliznych Zivotnich situacich (napf. ,Pti-
jal/a byste pacienta s rozstépem jako svého spoluobcana / souseda / ko-
legu / kamarada / partnera“ atd.). Vysledky ukazaly, Ze postoj spolec-
nosti k jedinctim s rozstépem se za poslednich nékolik desetileti vy-
razné zlepsil. Autori vyzkumu to pripisuji zejména medicinskému po-
kroku a lepsimu vzdélani spolec¢nosti. Nicméné, jedinci s rozstépem stale
nejsou prilis akceptovani, pokud se jedna o Zivotni situace vyZadujici ci-
tovou blizkost - napt. jako zetové, snachy Ci Zivotni partnefi. Mnohem
lépe jsou tolerovani jako napft. kolegové v praci. DalSim zavérem vy-
zkumu bylo, Ze sociadlni akceptace ze strany muZi je vyrazné horsi nez ze
strany Zen.

Diléi zavéry prehledové studie

Rodina Pritelé

U

Zdroje podpory

Zavéry
prehledové studie

Postoj

spolecnosti

Obrazek 3: Schematické znazornéni zavéri pirehledové studie

Na zakladé analyzovanych vyzkum? 1ze konstatovat, Ze rodice déti
s orofacidlnimi rozstépy casto Celi vyznamnym psychosocialnim pro-
blémum, jako je (sebe)obviniovani, izkost, stres a deprese. Pomérné
¢asto byva zasazeno taky jejich sebevédomi. Tyto problémy se objevuji
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zejména u matek a mohou byt zhorSovany pritomnosti problémového
chovani u déti. Rodice se dale obavaji o vzhled svého ditéte a jeho zara-
zeni do spolec¢nosti. Zajimavym dil¢im zjisténim bylo také to, Ze typ roz-
$tépu nesehral vyznamnou roli v mife proZivanych negativnich pocita.

Déti s rozstépovou vadou zazivaji obtiZze v kazdodennim fungo-
vani. Ty zahrnuji naptiklad problémy s pfijmem potravy, komunikaci a
socio-emocionalnim fungovanim, véetné studu, azkosti a problémi v in-
terakci s vrstevniky. Velka vétSina respondentti z jednotlivych studif mu-
sela v nékteré fazi svého Zivota ¢elit posmivani a Sikané. Sikana, ale také
velké mnoZstvi zamesSkanych hodin kvili vySetfenim a zakrokiim ma ne-
gativni dopad na edukaci zakil s rozstépovou vadou. Také dospéli s roz-
Stépem maji Casto nizké sebevédomi a problémy v mezilidskych
vztazich. Vyznamnym zdrojem podpory jsou pro né rodina a pratelé.
Kromé obtiZzi s ptijetim svého vzhledu je pro jedince s rozstépem nejveétsi
vyzvou zhorseny stav sluchu a reci.
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4 Vlastni vyzkumné Setieni

4.1 Tematicka analyza rozhovort

Rozhovor A

Prvni rozhovor byl veden s matkou A, které je 48 let, je vdana a ma vyso-
koskolské vzdélani v oblasti ekonomie. Jeji dcefi Anné je 12;5 let, navsté-
vuje 6. tfidu bézné zakladni Skoly a ma levostranny rozstép rtu s ¢astec-
nym roz$tépem patra. RozStépova vada se v rodiné vyskytuje opakované
- kromé Anny ji ma také jeji matka, babicka z matc¢iny strany a matcina
sestra. Anna ma dva sourozence, o tfi roky a ¢tyri mésice starsiho bratra
a o tii roky a Ctyfi mésice mladsi sestru.

Prvotni reakce na diagnézu

Matka A uvedla, Ze zjiSténi diagnozy rozstépové vady u jeji dcery pro ni
piredstavovalo velkou psychickou zatéz. Popisovala stavy psychického
a fyzického vyCerpani, ztraty energie a odtrzeni od reality. ,Jesté piil roku
potom jsem méla takovy neadekvdtni reakce, kdyz, ja nevim, manZel treba
koukal na néjaky film, ktery se tykal zachdzeni s Zenami v Afghdnistdnu a
jd misto toho, abych jako s tim soucitila, tak jsem se vlastné hodné smdla.
Bylo vidét, Ze jsem vlastné nefungovala tiplné normdlné.” ProtoZe ma sama
rozstép, méla maminka A strach, Ze ji spole¢nost odsoudi za to, Ze pri-
vedla na svét dité se stejnou vadou. Situaci komplikovala reakce jejich
rodica, ktefi zpravu o rozstépu svého budouciho vnoucete nesli velmi
téZce a neschvalovali, Ze si chce maminka A dité nechat. Také po narozeni
Anny si k ni jeji prarodice (zejména babicka) vytvareli vztah obtiZnéji a
bylo patrné, Ze preferuji svého vnuka, starsiho bratra Anny.

Vyrovnani se s situaci

Maminka A zpétné na celou situaci nahlizi jako na Zivotni krizi, jejiZ pre-
konani ji posunulo dal. Z rodinnych prislusnika byli pro matku A nejvétsi
oporou v naro¢nych chvilich jeji manZel a sestra. V procesu prijmuti
celé situace pomohl také podporujici pristup 1ékara. Informantka zmi-
nila navstévu geneticky, ktera ji utvrdila v tom, Ze rozstép neni dlivodem
k ukonceni téhotenstvi. Posléze si maminka A zacala zjistovat infor-
mace, které ji dovedly aZ k obéanskym sdruzenim Stastny ismév a Za
novym usmévem. Komunita rodici déti s rozstépem a sdileni jejich pri-
béhi se pro maminku A staly dalSim dilezitym zdrojem podpory. ,Ani ne
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tak pro Annu, jako hlavné pro mé, bylo hrozné diileZité, Ze fungovala ta
obcanskd sdruZenti, kde ty prvni dva roky jsem tim Zila, byla jsem na tom aZ
skoro bych ted’ rekla zdvisld.” Informantka se dale i s manZelem snaZila
zameérit na svétlé stranky celého problému. Upnula se k nadéji, Ze 1écba
se od dob jejiho détstvi posunula a Ze jeji dcera bude mit rozstépem za-
saZzen pouze ret. ,Néjak tak jsem si rikala, Ze prosté na tom nemiiZe byt hiir
nez jd. A pokud ta vada neni horsi nezZ u mé, tak prece nent diivod, aby se
nenarodila. Jd taky kviili tomuhle prece nebudu skdkat z mostu, Ze?“

Obdobi po narozeni

Po hladkém priibéhu porodu prislo oznameni, Ze rozstép zasahl také pa-
tro, ackoliv pouze mirné. Anna byla ihned po narozeni umisténa do inku-
batoru a separovana tak od své matky. ,/d jsem si ji potiebovala pocho-
vat, mit ji na sobé a to mi nedovolili.“ Dva dny po narozeni se objevily po-
tiZe s kojenim. Anna musela byt dokrmovana injek¢ni strikackou, na-
sledné sondou. Neschopnost nakrmit své dité popisuje maminka A jako
krizi rodicovské identity. Po rané operaci, pfi niz byl Anné zoperovan
retipatro zaroven, ptisla dalsi komplikace v podobé zanétu patra a ma-
minka A tak byla nucena byt odloucena od své dcery na dalsi tyden. I pres
vSechny nepriznivé okolnosti se mamince A podarilo do nékolika mésict
zacit Annu kojit. Pripisuje to své i dcefiné bojovné povaze.

Socio-emocionalni fungovani

Matka A se domniva, Ze postnatalni komplikace a 1é¢ba, které narusily
jejich ranou vazbu, ovlivnily pozdéjsi psychosocialni vyvoj Anny. Po na-
stupu Anny do mateiské skoly ve tfech a pil letech se ukazalo, Ze Anna
zde odmita s kymkoliv komunikovat. Do roka se potvrdila diagnéza se-
lektivniho mutismu. Tento problém pietrvaval az do pripravného roc-
niku ZS a ovlivnil Annino navazovani socialnich vazeb. ,Ona prosté od
zacdtku uz tim, jak nekomunikovala, tak ona se ani nezapojovala. Jako
sama od sebe. TakZe i kdyZ méli tieba zdjem, tak ona prosté nechtéla.” Vliv
na neochotu Anny komunikovat méla také jeji feCova vada, kvili které
byl projev divky nesrozumitelny pro jeji okoli. Dle maminky A si Anna uz
od raného véku uvédomovala svou odliSnost od ostatnich. To se pro-
mitlo i do vztahu s jejimi sourozenci - méla pocit, Ze mezi né nezapada.
Ve skole Celila Anna posmivani a Sikané; diivodem vsak dle matky nebyl
rozstép Ci recova vada, ale jeji maly vzrist.
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Skolni ispésnost

Z dlvodu elektivniho mutismu méla Anna uZz ve Skolce pridéleného sdi-
leného asistenta. V prvni tiidé se u Anny objevily problémy se ¢tenim
v disledku nevhodné zvolené metody vyuky cteni. Pozdéji byly u divky
potvrzeny specifické poruchy uceni. Kromé potizi se ¢tenim se u ni SPU
projevuje taky ve psani v podobé sykavkovych asimilaci a asimilaci mék-
kych a tvrdych slabik. Matka hodnoti, Ze klicovou roli v Aniné rozvoji se-
hrali podporujici ucitelé, kteri ji kromé pirekonani vyukovych potiZi po-
mohli se postupné vice oteviit. Z mimoskolnich aktivit se Anna véno-
vala mazoretkdm, a to i pfes matciny obavy, Ze tam budou Annu posuzo-
vat na zakladé jejiho vzhledu. Kromé maZoretek navstévovala Anna
také skaut a vytvarny krouzek. Pii vybéru zajmovych aktivit pro Annu se
jeji matka vzdy snazila zajistit, aby se v nich citila bezpe¢né a prijimana.

Postoje okoli

Matka A se obavala predsudkd, ale vnim4, Ze spolecnost se od jejiho dét-
stvi posunula a negativnich reakci je méné. Rekla bych, Ze uz tam neni
takovd ta zast, takové to dehonestovdni.” Presto se setkala s posméchem
déti v MHD, kdy jedna hol¢icka Annu zesmésnovala kviili jejimu vzhledu.
Maminka A vSak uvadi, Ze do jisté miry se jedna o prirozenou lidskou
reakci na néco neznamého. ,,Ono to prosté neni obvykly a pro tu béznou
verejnost, kdyZ mdte néco neobvyklého v obliceji, tak vyvoldvd strach a ne-
divéru.”

Zivotni kivka
dobim pro ni byl moment sdéleni diagnézy orofacialniho rozstépu.
S narozenim dcery a prvni operaci, do které maminka A vkladala velké
nadéje, se stav krivky zlepSuje. Po operaci vSak nastaly komplikace, coz
je na krivce vyjadieno jejim prudkym poklesem. Navrat nastava v oka-
mziku, kdy se matce A podarilo dceru rozkojit.

V dalsi ¢asti krivka opét klesa do negativnich hodnot, a to poté, co se
u Anny zacal projevovat problém s ristem. Krivka se jesté vice propada
po Anniné nastupu do MS a diagnostice elektivniho mutismu. Pozitivni
obrat prineslo zapojeni maminky a dcery do skautské skupiny a nastup
Anny do pripravky, kde velmi profitovala z pristupu pani ucitelky.

Dalsi vyzva a s ni spojeny propad kiivky prisly v podobé specific-
kych poruch uceni, které u Anny zacaly byt zjevné béhem druhé tridy
ZS. Kfivka mirné stoupa poté, co si Anna nasla novy Kkonitek -
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mazoretky, diky némuz se osamostatnila, nicméné posléze opét klesa
v disledku problémiu se zaclenénim do tohoto kolektivu. Negativné
vnimala matka A také skutecnost, Ze Anna musela zacit uzivat ristovy
hormon. Zavér krivky nicméné naznacuje pozitivni sméiovani, kdy se
Anna dle maminky A pozvolna stava sebevédomeéjsi a nezavislejsi.

Osa x- pribéh #ivota (&as)

Osa y - intenzita proZivani Zivotnich udalosti

pozitivni profitiy
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pitpravka se
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Obrazek 4: Zivotni ki'ivka - rozhovor A
Rozhovor B

Maminka B m4 45 let a spole¢né s manZelem vychovavaji tri déti. Nej-
starsi dceri Barbore je 17;5 let a ma levostranny celkovy rozstép. K roz-
$tépu ma piidruzenou lehkou sluchovou vadu. Aktualné navstévuje treti
roc¢nik stredni Skoly pro sluchoveé postiZené. Barbora ma dva mladsi sou-
rozence, 15letou sestru a 5letého bratra. Kromé Barbory se rozstépova
vada u nikoho v rodiné nevyskytuje.

Prvotni Sok a rozhodovaci proces

Prvotni reakci na zjiSténi, Ze jeji dcera bude mit rozstép, popsala ma-
minka B jako velky Sok. Dale uvedla, Ze v okamZiku zjisténi diagnézy ne-
méla o rozstépovych vadach Zadné informace a netusila ani, jak clovék
s rozstépem vypada. V pribéhu téhotenstvi podstoupila matka B gene-
tické testy a oteviené priznala, Ze pokud by se na nich potvrdil Downiv
syndrom nebo jina pridruzenda vada, téhotenstvi by prerusila. , Necitili
jsme se na to, Ze bychom chtéli tohle absolvovat.” Po zjisténi, Ze se jedna
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pouze o rozstép, se maminka B rozhodla v téhotenstvi pokracCovat, a to i
pies nevoli své matky (lékarky), ktera se ji snazila nendpadné tlacit do
potratu. Sviij podil na tom mélo zjistovani informaci prostrednictvim
tehdy vznikajictho sdruZeni Stastny asmév. ,Byly tam pribéhy téch ma-
minek, Ze ty déti v podstaté funguji normdlné, Ze jsou pomérné dost snaZivé,
ctizadostivé, prdvé jak jsou zvyklé prekondvat ty obtiZe.”

Zvladani 1écby

Cely priibéh 1écby a péce rodice Barbory ze zacatku ptijimali takovy, jaky
je. Uvédoméni si, jak je péce o Barboru narocna, priSlo az po narozeni
mziky odlouceni od ditéte béhem operaci. V téchto chvilich maminka
Casto pocit'ovala vycitKy, zda néco nemohla udélat jinak. Zaroven se vzdy
snazila udrzet si pozitivni nahled na celou situaci. ,Ale beres to tak, Ze to
tak musi byt, tak to prosté je a hotovo. Vis, Ze to to dité posune ddl, Ze mu
to pomtiZe, zlepsi se mu mluveni, slyseni, cokoliv.” Dlouhodoby stres a vy-
Cerpani dolehly na matku B azZ s piichodem Barboftiny puberty, kdy za-
cali spolecné resit jeji psychické problémy. Na doporuceni svych pratel
se matka B rozhodla vyhledat pomoc psychoterapeuta. Maminka B za-
rovenl uvadji, Ze ¢im je Barbora stars$i, tim vice si uvédomuje, jaky risk bylo
v téhotenstvi pokracovat. ,Jsem si zacala uvédomovat, jaky to byl vlastné
z mé strany nebo z nasi strany obrovsky risk to téhotenstvi nechat dokoncit,
Ze opravdu nevis co bude, genetika neodhali tipIné vSechny vady. “ Rodice
matky A ji dodnes za péci o dité s vyvojovou vadou obdivuji, ona ale ja-
kykoliv obdiv odmita. ,Jd to neberu jako obdiv, jd Fikdm, Ze Pdn Biih to
tak md zarizeny, Ze vi, kdo co asi unese a tomu naloZi.”

Psychické problémy a Sikana

Na prvnim stupni ZS méla Barbora nékolik blizkych kamaradek, které ji
podporovaly. Nicméné po jejich odchodu na gymnazium byla Barbora
postupné z kolektivu déti vyloucena a zacala se uzavirat do sebe. Kromé
toho ji néktefi spoluzaci zacali Sikanovat, a to rliznymi zpiisoby- jedli ji
svacinu, posmivali se ji a dokonce ji napadali fyzicky. V obdobi dospivani
se u Barbory zacaly projevovat zavazné psychické problémy - sebepo-
Skozovani, deprese, panické ataky a vybuchy agresivity. Matka B si myslj,
Ze tyto problémy jsou disledkem pravé Sikany. ,AZ to vSechno to, jak to
prozivala celou zdkladku, Ze to pro ni byl velkej stres, to vlastné vyplynulo
az nékdy v téch patndcti, kdyz zacala mit ty panické ataky a hroutila se.”
Psychické problémy se promitly také do vztahu s rodici, se kterymi
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zaCala mit Barbora Casté rozepie. Negativni postoj méla Barbora také
ke své mladsi sestie, kterou vnimala jako hez¢i a u rodicti oblibenéjsi.
Kamarady Barbora nema dodnes, ackoliv zacala navazovat vztah
s détmi z krouzku historického Sermu, kam chodi.

Postoj ke Skolni praci

Navzdory socialnim a psychickym obtiZim byla Barbora nadana Zacka a
studentka. Nicméné s prichodem online vyuky, puberty a psychickych
problémii zacala jeji motivace ke studiu klesat a rapidné se ji zhorsil
prospéch. Matka B uvadi, Ze na Skolni vykon Barbory ma velky vliv
osobnost ucitele. Predméty, kde neciti dostateCnou autoritu ucitele, se
odmita ucit a zamérneé je bojkotuje. Celkové si vS§ak matka pristup peda-
gogl k Barbote pochvaluje. ,V tomhle ta Barbora md obrovsky stésti, Ze
vZdycky v té skole a hlavné ted’i na té stredni citi Ze tu podporu tam mad.

Nedostatec¢na osvéta a psychologicka podpora

Matka B popisuje reakce okoli na rozstép obecné jako neutralni, ale upo-
zornuje na stdle pretrvavajici stereotypy. Setkala se s lidmi, ktef{ si mys-
leli, Ze rozStép je pouze soucasti néjakého SirSiho genetického syndromu
a automaticky ocekavali dalsi zdravotni problémy. Lékaiskou a logope-
dickou péci hodnoti matka B pozitivné. Vnima vsak, Ze psychologicka
podpora pro déti s rozStépem a jejich rodice je nedostatecna a méla by
byt poskytovana systematicky uz od narozeni. ,Resi se néjakd operativa,
ale ta psychika pordd ne, to je pordd vlastné jako upozadéno.”

Rozhovor C

Matce C je 42 let, je rozvedena a vychovava jediného syna, tfinactiletého
Cyrila. Cyril chodi do sedmé tiidy bézné zakladni skoly. Ma celkovy obou-
stranny rozstép rtu, patra i Celisti. Kromé Cyrila se rozstépova vada u ni-
koho v rodiné nevyskytuje.

0d Soku k prijeti

Matka C se o rozstépu svého syna dozvédéla pomérné pozdé, az ve 35.
tydnu téhotenstvi. Zpétné to vnima jako vyhodu - nemusela diky tomu
totiZ premyslet o interrupci, ktera v tak pokrocilém stadiu téhotenstvi uz
nebyla mozna. Prvotni reakci po zjiSténi diagnézy popisuje jako Sok. Na-
sledovalo shanéni informaci a v priibéhu nékolika malo dnti se maminka
C s diagndézou smitila. ,Néjak jsem si nepripoustéla, Ze by to mélo byt tak

v o«

hrozny. Prosté jsem pocitala s tim, Ze v§echno bude v pohodé.” Presto
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uvedla, Ze pred narozenim syna méla obavy z toho, jestli se ji bude libit.
Tento strach se vSak rozplynul ihned po Cyrilové narozeni. ,,A kdyZ mi ho
ukdzali teda na tom porodnim sdle, protoZe on sel cisarem, tak on byl tak
krdsnej, Ze Zddnej rozstép, prosté fakt jako...no prosté byl kouzelnej.” Ma-
mince C byla a je velkou oporou jeji rodina, predevsim jeji dvé sestry,
a také komunita rodi¢i ze sdruZeni Stastny ismév. Déle piiznala, Ze s od-
stupem let uz rozstép vnima jako nevyznamny problém v porovnani
s jinymi Zivotnimi situacemi, které musi resit,

Separace od syna

Nejtézsim okamzikem pro matku C nebyla samotna 1éc¢ba, ale odlouceni
od syna ihned po narozeni. Kviili porodu cisarskym rezem pobyvala ma-
minka nékolik dnti na JIP, kde s ni Cyril mohl travit pouze omezeny cas.
V Cyrilovych péti dnech jej navic odvezli na ranou operaci rtu do jiného
mésta, kam za nim maminka C mohla prijet az po dvou dnech. Zpétné
tento fakt zhodnotila jako velkou chybu a uvedla, Ze dnes uz by se k celé
situaci postavila jinak. ,UZ bych od néj fakt neodesla, i kdybych méla spdt
na tom kresle.” Véri totiz, Ze tato ranad separace mohla mit vliv na jeji
vztah se synem v soucasnosti. PfestoZe je Cyril velmi samostatny, vyza-
duje dodnes spat v loZnici s matkou.

Postoj ditéte k vadé

Cyril je dle slov matky velmi sebevédomy, spole¢ensky a nedéla mu pro-
blém navazovat kontakt i s cizimi lidmi. Sviij vzhled zatim prili$ neresi,
maminka C vSak uvedla, Ze to by se mohlo zménit s nastupem puberty.
Prozatim si ale kazdou nepfijemnou situaci spojenou s rozstépem
dokaze obratit v humor. Co se tyCe samotné 1écby, s 1ékari a samotnymi
operacemi, kterych absolvoval uZ sedm, Cyril problém nema. Spatné vsak
snasi narkézu a obvazani obliceje po operaci.,0d malicka nesndsel nd-
plasti a i po ockovdni, kdyZ mu dala pani doktorka ndplast, tak on dokud
se mu nesundala, tak jecel. TakZe to, Ze mél zavdzanou pusu, ret nebo néco,
tak to mu strasné, extrémné vadilo.” Velmi mu vadi také rozmixované
jidlo, které musi po operacich jist. Matka C tento problém konzultovala i
s détskym psychologem. Podle maminky se Cyrilovi v§ak vyhnula vétSina
pridruzenych problémd, které déti s rozstépovou vadou mivaji. Diky
vcasné logopedické péci je jeho komunikac¢ni schopnost na velmi
dobré arovni. ,Pani logopedka rikala, Ze na to, Ze md rozstép, mluvi koli-
krat lip neZ déti bez rozstépu.” V posledni dobé Cyrilovi prekazi noSeni
rovnatek, prestoze si uvédomuje diivody, proc je nosit musi.
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Vliv rozstépu na Skolu a kolektiv

Podle matky C nemél rozstép nikdy negativni dopad na Cyrilovy vy-
sledky ve Skole. Jeho ucitelé jej vZzdy prijimali takového, jaky je, bez ja-
kékoliv stigmatizace kviili jeho vadé. Podle maminky C je to hlavné tim,
Ze Ziji na vesnici, kde Cyrila vSichni znaji odmalicka. Negativné nebyla
ovlivnéna ani Cyrilova socializace s ostatnimi détmi. Jeho hlavnim konic¢-
kem je jizda na kolobéZce a triky na rampach, diky cemuz si dokazal
ziskat uznani a pozornost vrstevnikil. V 6. tiidé se vSak Cyril i presto se-
tkal s posméchem od spoluzakii. ,No tak tam byly takovy posunky, ta-
kovy vis jako "no riuriu” a tady tohle, jakoZe vizudlné si délali srandu z toho-
hle toho.“Maminka C uvedla, Ze Cyrila na celé situaci ranilo predevsim to,
Ze se mu posmival jeho velmi dobry kamarad. Pani ucitelka toto chovani
zarazila ihned na zacatku a od té doby se nic podobného neopakovalo.
Cyrilovi velmi pomohl i podporujici pristup jeho maminky. ,No tak jd
to nedramatizuju. Skolu si doZene, musi, ale snaZim se ho podpofit, aby z
toho nemél on sdm néjaky trdpeni, Ze se néco déje a Ze prosté musi za kaz-
dou cenu jit do toho kolektivu, ktery se mu sméje, a prekondvat to.”

Zivotni kiivka

Na ptvodni kiivce byly vyzkumnici skryty skutecna jména a data, a to
z divodu ochrany osobnich udaji. Z Zivotni kiivky je ziejmé, Ze za nejna-
rocnéjsi okamziky souvisejici s rozstépem povazuje matka C jednotlivé
operace. Z kiivky vSak zaroven vyplyva, Ze Zivotni udalosti, u nichZ je
zaznamenan nejvyznamnéjsi propad do negativnich hodnot, s rozStépem
nijak nesouvisely. Jedna se zejména o rizné urazy a umrti v rodiné, dale
rozvod a s nim souvisejici stéhovani.

Jako subjektivné nejtézsi obdobi vnima matka C pandemii COVID-
19, naopak nejstastnéjSim momentem viibec bylo Cyrilovo narozeni.
Dalsi pozitivni okamziky zahrnuji narozeni bratrancii a sesti‘enic, na-
stup do Skolky a Skoly, ale také udalosti béznych dni, jako jsou rtzné
vylety, prazdniny a nové zazitky.

Celkové lze na zakladé analyzy Zivotni kiivky konstatovat, Ze sa-
motna rozStépova vada nemeéla na subjektivni prozivani rodiny C zasadni
vliv. Kvalitu Zivota mnohem vice ovliviiovaly ptiznivé i nepriznivé Zivotni
udalosti, které s Cyrilovou vyvojovou vadou viibec nesouvisely.
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Obrazek 5: Zivotni kifivka - rozhovor C

Rozhovor D

Ctvrty rozhovor byl realizovan s obéma rodici. Matce D je 34 let, otci D je
36 let. Oba jsou vysokoskolsky vzdélani. Spolecné vychovavaji tri déti. Je-
jich prostiedni dité, syn Dominik, ma celkovy oboustranny rozstép. Do-
minikovi je 7 let a je Zakem druhé tridy béZzné zakladni Skoly. Ma dvé se-
stry, starsi devitiletou a mladsi Sestiletou. Rodice si nejsou védomi toho,
Ze by se rozstépova vada vyskytovala v rodiné jesté u nékoho dalSiho.

Strach z neznamého a hledani priciny

Stejné jako predchozi informanti, také rodi¢e D uvedli jako svoji bezpro-
stredni reakci na oznameni diagnézy Sok, zplisobeny predevsim nezna-
losti. Rodice D neméli Zzadnou pi‘edstavu, co to rozstép obliceje je, a
co vSechno tato diagn6za obnasi. ,Pro mé bylo nejhorsi asi to, Ze vlastné
viibec nevim, co se déje.” Tento informacni deficit vedl mimo jiné k oba-
vam maminky D, jestli mit dité s rozStépem znamena mit postiZené diteé.
Nasledovalo obdobi, béhem néhoz se matka D i otec D snazili zjistit, pro¢
u jejich syna vada vznikla. Zpétné si vybavovali riizné okamziky z pri-
béhu téhotenstvi, které by mohly stat za vznikem rozstépu. U otce D se
objevily pocity viny. ,Trosku jsem si vycital, Ze jsi tfeba méla vic odpoci-
vat, Ze jsem mél vic treba délat doma, Ze jsme neméli tolik chodit nékam.”
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Nakonec ale oba rodice dosli k zavéru, Ze existuji véci mimo jejich kon-
trolu a Ze snazit se zpétné odhalit pri¢inu k nicemu nevede. Rodice D vy-
zdvihuji vyznam véasného screeningu, diky némuz méli dostatecné
mnozstvi ¢asu se s nastalou situaci srovnat. ,Ta doba ctyr mésicit, kdy
Jsme s tim méli Sanci pracovat, byla tiplné k nezaplaceni.”

o 24

Zkusenosti s 1ékarskou péci

Cely priibéh pfrijeti diagnézy byl ovlivnén negativni zkuSenosti s 1é-
kari. Gynekolog maminky D, ani gynekolog na screeningovém pracovisti,
neposkytli rodi¢iim Zadné blizsi informace o tom, co je v ramci 1écby
rozsStépové vady ceka. ,Informovanost téch doktort, i na specializovanych
pracovistich, to teda je tristni. To je hanebnost. To je jako selhdni podle mé.“
Pti vyhledavani informaci tak byli rodi¢e D odkazani jen sami na sebe.
Velmi jim v tom pomohla ob&anska sdruzeni Stastny ismév i Za novym
usmévem. Kromé neinformovanosti zminila matka D také to, Ze ze strany
lékarti vnimala obrovsky tlak na interrupci, kterou povazovali za samo-
ziejmost. ,Vlastné se chovali tak, jako kdyby bylo tplné jasny, Ze preci
ptijdeme na potrat.” Negativni zkuSenost se zdravotnickym personalem
pokracovala i v porodnici, kde byli 1ékari opét neinformovani a kromé
toho se snazili maminku D presvédcit o zavedeni sondy do Dominikova
zaludku, prestoZe si to neptala. Navzdory prvotnim neprijemnym zkuse-
nostem si rodi¢e D velmi chvali pristup 1ékaii v rozstépovém centru.
Spokojeni jsou také s vysledky jednotlivych operaci.

Piredsudky okoli

Rodice D se na zakladé konzultaci s 1ékari rozhodli pro operaci rtu ve
trech mésicich véku Dominika. V obdobi pred operaci zazili dvé situace,
V prvnim piipadé se jednalo o skupinu osob, kterad navstivila stejnou re-
stauraci jako rodina D. Béhem stolovani vedle sedici hosté nevhodné ko-
mentovali Dominikiiv vzhled. ,Cpali se tam a u toho trousili, Ze si jdou
od nds radsi odsednout, Ze u toho sedét nebudou. Ze ztratili chut, kdyz to
vidi.“ Ve druhém pripadé potkali rodice D svoji byvalou ucitelku, ktera
projevila znechuceni nad tim, jak Dominik vypada, a pozadovala jeho
zakryti, aby se na néj nemusela divat. Nastésti se jednalo o ojedinélé pri-
pady a Dominik se doposud s Zadnymi dalSimi negativnimi reakcemi
okoli na rozstép nesetkal. Naopak je prijiman pozitivné jak v rodiné, tak
v kolektivu déti.
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Rodinna podpora

Rodic¢e D zdlraziuji, Ze hned od pocatku jejich postoj k diagnéze a k na-
slednym rozhodnuti vychazi z pevného partnerstvi. Matka D popisuje,
jak manzelliv klidny a raciondlni pristup pomahal zmirnit jeji pocatec¢ni
Sok a uzkost po zjisténi diagnézy. ,No mé to strasné posililo miij vztah k
manzelovi, protoZe mné rekl, Ze mé podporuje a kdyby mi r'ekl, Ze ne, tak jd
mdm s tim fakt velkej problém.” Od Dominikova narozeni se na péci o néj
podili spolec¢né a stridaji se v Cinnostech, které tato péce vyZaduje, jako
jsou hospitalizace a kontroly u lékart. Rodice D ve vychové kladou diraz
na to, aby Dominik nebyl definovan svou diagnozou. ,Nikdo mu nerikd
chuddcek doma, nikdy mu nikdo tak nerekl, na to jsme uplné alergicky.”
Misto toho se snaZi rozvijet jeho kvality a schopnosti. Dominik je dale ve-
den k tomu, aby si své zaleZitosti vytrizoval samostatné, bez pomoci ostat-
nich. ,Myslim, Ze opravdu na néj musime byt spis tvrdsi neZ mu ulevovat.
NeZ mu rict: "Tak pojd,, jd to za tebe reknu."”

»Zvlddl jsem to jen diky nému”

v vV

talizace v nemocnici. Maminka D navic uvedla, Ze stim, jak Dominik
roste, se pro ni hospitalizace stavaji ¢im dal naro¢néjSimi. Oba rodice se
shodli na tom Ze to, co jim v tézkych chvilich nejvice pomaha, je samotny
Dominik a jeho postoj k 1écbé. ,Jd jsem tam na ném visel a preZil jsem to
jenom diky nému, protoZe on je takovy, jako kdyZ mad plan, tak jde podle
néj.” ACkoliv Dominik zprvu vZdy dal$i operaci odmita, za velmi kratky
Cas se s tim dokaZe srovnat. K celé hospitalizaci a 1é¢bé pak pristupuje
velmi systematicky a cilevédomé, pirestoZe jsou pro néj zakroky casto
neprijemné a bolestivé. Rodice D si nemysli, Ze by se Dominik kviili své
vadé trapil nebo litoval. Uvédomuiji si vSak, Ze toto naladéni nemusi Do-
minikovi zlistat navzdy a Ze jeho vnimani sebe sama se miize vyrazné
zménit s nastupem puberty. ,MozZnd teprve ty velky problémy resit bu-
deme s timhle tématem spojeny, protoZe doposud to je fakt za odmeénu.”
Zivotni kiivka

zjisténi diagnézy rozstépu na druhém screeningu a nasledny odbér
plodové vody. V tomto bodé je na kiivce patrny nejvyraznéjsi pokles do
negativnich hodnot. K vyznamnému zlepSeni subjektivniho proZivani a
navratu kiivky do pozitivnich hodnot ptislo po vysledcich genetického
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vySetreni, které vyvratilo pritomnost dalsi pridruzené vady. Nejpozitiv-
néji rodice D vnimali synovo narozeni.

Kazda Dominikova operace predstavovala pro jeho rodice psychic-
kou zatéz, coz se odrazi v poklesu kiivky k zapornym hodnotam. Po ope-
racich vSak krivka vzdy stoupa. To souvisi jednak s ispéSnym zvladnutim
zakroku, jednak s dalSimi pozitivnimi prozitky, jako bylo osvojeni pri-
jmu pevné stravy ¢i nastup do MS. Na ptivodn{ kiivce, tak, jak ji spo-
le¢né vypracovali rodice D, byl v ramci ochrany osobnich tidaji skryt na-
zev Kkliniky plastické chirurgie.

Osa x - prabéh Zivota (Gas)

Osa y -intenzita proZivéni Zivotnich udslosti
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Obrazek 6: Zivotni kiivka - rozhovor D

Rozhovor E

Mamince E je 37 let, je vdana a vysokoSkolsky vzdéland. Jejimu synovi
Emilovi je 8 let a narodil se s levostrannym celkovym rozstépem. Chodi
do druhé tridy bézné zakladni Skoly. Emil ma o tfi roky mladsi sestru.
V rodiné se kromé Emila rozstépova vada u nikoho jiného nevyskytuje.

Stiet s realitou

KdyZ se matka E ve 24. tydnu téhotenstvi dozvédéla, Ze se ji narodi dité
s rozstépem, bylo to pro ni velkym Sokem. Téhotenstvi bylo chténé a
planované Do té doby s manZelem predpokladali, Ze se jim narodi zdravé
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dité. Vysledek ultrazvuku tak pro né byl tvrdou srazkou s realitou. My
jsme se tésili, Ze ndm rFeknou pohlavi, Ze uz v tom dvacdtym tydnu. A ted
najednou: "No, budete mit rozstép. Bum." Jejich reakce byla umocnéna
strohym priistupem léKkari, ktefi jim kromé prostého oznameni dia-
Obéma rodictim se ulevilo aZ poté, co se na zrychleném genetickém vy-
Setieni nepotvrdila Zadna pridruZena vada. Matka E zpétné reflekto-
vala, Ze nevi, zda by v pripadé pridruZeného postiZeni v téhotenstvi po-
kracovala. ,Nebudu tady ze sebe zaryté délat hrdinku a rikat, Ze bych si to
dité, ktery by bylo tifeba hodné postiZeny, nechala, protoZe nevim, jak bych
se v té situaci zachovala.”

Poporodni blues

Obdobi po porodu bylo pro matku E velmi psychicky naro¢né a zatézu-
jici. Nedokazala se hned ztotoZnit se svou roli matky, protoZe péce o dité
pro ni byla né¢im novym a casto se citila bezradna. PrestoZe se na pfi-
chod ditéte velmi tésila, bylo pro ni tézké smitit se s tim, Ze jeji Zivot uz
nikdy nebude vypadat jako driv.,ManZel odjiZdél do prdce a jd jsem mu
jako hrozné zdvidéla, Ze jede do té prdce a Ze nemusim byt prosté s tim
malym doma.” Tyto pocity se projevovaly silnymi uzkostmi, vycerpa-
nim a az litosti nad rozhodnutim mit dité. ,Jd jsem jednou stdla si pama-
tuju nad postylkou malyho a rikala jsem mu, Ze strasné lituju, Ze ho mdm.”
Tyto naroc¢né psychické stavy zazivala matka E cely rok po porodu, nez
odeznély. Maminka E je ¢astecné pripisuje tomu, Ze v dtisledku rychlého
sledu udalosti po porodu (vySetreni, rana operace, ...) neméla dostatek
prostoru celou situaci zpracovat. ,Myslim si, Ze ta hlava s tim prosté ne-
umeéla viibec pracovat, Ze to byl takovy ndraz reality.“ V tomto téZkém ob-
dobi ji byl nejvétsi oporou manzel. Pomahalo ji také sdileni zkuSe-
nosti s Zenami, které prozily totéz. Maminka E zaroven zdtraznila, Ze
nevi, jestli jeji poporodni psychické problémy souvisely se skutecnosti,
Ze ma Emil rozstép. Je tedy moZné, Ze by celou situaci prozivala podobné,
i kdyby se narodil bez vyvojové vady.

vvvrs

vivs

hou operaci, kterou absolvoval ve trech letech. V té dobé uz méla se sy-
nem vybudovany vztah a odlouc¢eni od néj tak snasela hiii nez béhem

postnatalni operace. ,Viastné tiplné nejneprijemnéjsi moment byl, kdyZ
jsme jeli s tim sanitdiem na operacni sdl a zavriely se za nim tehdy ty dvere,
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tak to jsem se opravdu jako v podstaté sesula k zemi.“]eji reakce byla ovliv-
néna také ptisobenim téhotenskych hormoniti, protoze v dobé operace
Cekala druhé dité. Neprijemné okamZiky, at uZ béhem této operace, nebo
v pribéhu celé 1é¢by, pomahal mamince E zvladat jeji manZzel. Spole¢né
si mezi sebe déli veskerou péci o syna. , Tohle je strasné velkd pomoc,
protoZe kdyZ to prosté resi dva, tak se i ty starosti néjak rozplynou do
dvou.”

Vliv rozstépu na dité

Kvili rozstépu Emil zatim nikdy necelil stigmatizaci ani posméchu ze
strany okoli. Matka E se tomu snazila proaktivné predchazet. Informo-
vala o rozstépu Emilovu ucitelku a donesla do Skoly leporelo o lvicku
Lippym, vydané Stastnym tsmévem. Diky nému se o rozitépu dozveédéli
také Emilovi spoluzaci. Maminka E si nemysli, Ze by rozstép v negativnim
slova smyslu ovliviioval Emilovo vnimani sebe sama a socialni zaclenéni.
»~Nemdm pocit z ného, Ze by ho to néjak ovliviiovalo, Ze by diky tomu nechtél
chodit mezi déti, Ze by se jich stranil.” Ptesto je v socidlnich interakcich
Emil spiSe rezervovanéjsi a potirebuje delsi ¢as na adaptaci. Sta¢i mu
pouze nékolik dobrych kamarad. Jedna se ale spise o povahovy rys nez
o disledek rozstépové vady. Samotnou 1é¢bu snasi Emil dobre, pres-
toZe je pro néj obcas nepiijemna, aktualné predevsim skrz noseni rovna-
tek. ,NezaZila jsem od ného néjaky vyloZené hystericky zdchvaty, vsechno
zvlddd.” Lécba zatim nema negativni vliv na Emilovy Skolni vysledky
a absenci. Matka E ocekava, ze situace se miize zménit s nadchazejici or-
todontickou operaci, kviili které bude mit Emil ve Skole Castéji chybét.

Rozhovor F

Matce F je 55 let a ma tfi déti. Jeji nejmladsi dcera FrantiSka ma obou-
stranny celkovy rozstép. Frantisce je 19 let a aktualné studuje prvnim
rokem na vysoké skole. Predtim chodila na béZnou zakladni $kolu a na-
sledné na osmileté gymnazium. RozStépova vada se kromé Frantisky
v rodiné vyskytuje také u jejtho otce a nevlastniho bratra. Cast nahravky
rozhovoru byla kviili technickym problémiim nesrozumitelng, i piesto se
z ni podarilo ziskat cenné informace.

Strach z pridruzené vady

Frantiska se narodila cisarskym rezem. Zdravotnicky personal odmitl
po porodu FrantiSku mamince F ukazat. To u matky F vyvolalo velky
strach a obavy ztoho, Ze FrantiSka ma kromé rozstépu jeSté néjakou
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dalsi pridruZenou vadu. , 0 rozstépu jsem védéla, na to jsem byla pripra-
vend, v pohodé jsem se o tom se vsema bavila. Ale tim, Ze mi ji nechtéli ukd-
zat, tak to ve mné vyvolalo strach, co ji jesté je.“ Mamincin strach nezmizel
ani poté, co druhy den po porodu Frantisku uvidéla. Bala se dalsi tri mé-
sice, az do té doby, nez se na ni FrantiSka védomé usmala. Pozdé;jsi dce-
rin priznivy vyvoj ji jen utvrdil v tom, Ze FrantiSka Zadnou dalsi vadu
nema. ,Jesté neméla rok a uz znala celou abecedu a Cislice a takovy, Ze uz
prosté Cetla pismenka v roce. Tak to jsem se uZ opravdu nebdla Ze je retar-

s

dovana.”

Reakce okoli

Rodice FrantiSky se rozhodli pro operaci rtu ve trech mésicich. V obdobi
pied operaci se obcas setkavali s negativnimi reakcemi okoli. ,Objevo-
valy se komentdre typu: "Vy jste to nevédéla?" nebo "Proc jste to nedala
pryc?"” Tyto komentaie se nejcastéji objevovaly zust starsSich osob.
Matka F tyto predsudky pripisuje zejména nedostatecnému povédomi
lidi o rozstépovych vadach. ,Nebrala jsem to jako osobné nebo néco, spise
neznalost téch lidi, Ze nevi viastné o co jde.” KdyZ byla FrantiSka starsi,
slychala na ni a jeji vzhled matka F uZ jen samé pozitivni reakce. Ze
strany rodiny a pratel se maminka F setkala pouze s podporou. ,Ma-
minka moje treba rikala: "To bude holka, ty jsou silné, ty to zvlddnou bez
problému."”

Postoj ditéte k rozstépu

Postoj Frantisky k rozstépu se béhem jejiho Zivota ménil. Pritomnost
rozstépu a svoji vzhledovou odlisnost od ostatnich si naplno zacala
uvédomovat na zacatku povinné skolni dochazky. V priibéhu puberty si
vici své vadé vybudovala nenavist. Rikala "debilni rozstép" a to trvalo
tak do téch sedmndcti treba, "debilni rozstép"” a podobné.” Podle matky F
méla ptitomnost vyvojové vady dopad na sebevédomi FrantiSky. Obje-
vily se u ni také uzkosti, kviili kterym se maminka F snazila pro dceru
marné najit psychologa. Z celé 1écby Frantiska nejhiife snasi noSeni
rovnatek, prestoze si uvédomuje, Ze je nosit musi. Velmi téZce nese také
operace obliceje. ,KdyZ méla operaci s kylou, tak rikala, Ze to je v pohodé,
ale operace obliceje nesndsi a odmitd je ¢im ddl vice.”

Sikana
V priibéhu 4. a 5. tridy zakladni Skoly se Frantiska stala tercem Sikany

svych spoluzakd. , To bylo prosté poniZovdni, snaha poniZit, hodit svac¢inu
do kosSe a takovyhle prosté veci.“ Matka F si neni jist3, jestli divodem
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Sikany byl pravé rozstép. Prispét k tomu mohla i Frantiscina introvertni
povaha, kviili které ji spoluzaci mohli povazZovat za snadny cil. Situaci na-
vic komplikoval lhostejny pristup pani ucitelky, kterd odmitla Sikanu
resit. ,Ucitelka hlavné na tohle odmitala reagovat. Délala, Ze to nenf Si-
kana, Ze to je détské skddleni. Pani reditelka tipIné stejné.” Nejvétsi oporou
tak FrantiSce byla maminka F, ktera s ni vSechny nastalé situace probi-
rala a nabizela ji rlizné moznosti reSeni, v¢etné vyhledani psycholo-
gické pomoci €i vyuZziti linky bezpeci. VSe se nakonec vytesilo prestu-
pem Franti$ky do nového kolektivu na viceleté ggymnazium. Tam uz se
s Sikanou ani posmivanim nikdy nesetkala a navic si tam nasla velmi
dobré kamaradky, se kterymi se prateli doposud.

Zivotni kiivka

Matka F do zZivotni krivky zaznacila celkem 13 momenta ¢i udalosti, které
povaZzovala v obdobi, které kiivka zachycuje, za nejzasadnéjsi Nejvyraz-
néjsi pokles krivky do negativnich hodnot nastal pfi prenatalni dia-
gnostice, kdy maminka F zjistila, Ze dité ma rozstép. Poté, co se matka F
s touto skutec¢nosti vyrovnala a krivka se tak navratila do pozitivnich
hodnot, nasledoval dalsi propad kiivky souvisejici s porodem. Frantiska
byla po cisaiském rezu matce odebrdna a ukazana aZ po osmi hodinach,
coz u ni vyvolalo stres a obavy o dcefino zdravi. Tyto obavy se rozplynuly
poté, co se FrantiSka poprvé usmala a zacala projevovat zajem o déni
okolo sebe.

Dal$im vyznamnym pozitivnim meznikem bylo zapojeni matky F do
organizace Stastny ismév. Dal$i obdobi Zivota prinasi vyzvy - negativni
zku$enosti byly problémy v organizaci Stastny ismév a pozdéji také
Sikana ve Skole, kterd zplisobila vyrazny pokles krivky. Krivka opét
stoupa poté, co se Sikana vyresila prestupem FrantiSsky na osmileté gym-
nazium. Ve stejném obdobi maminka F zménila zaméstnani a oslavila
promoce starsi dcery, pricemz obé tyto udalosti vnima pozitivné. Po-
sledni vyraznéjsi propad kiivky nastava po té, co byla FrantiSce diagnos-
tikovana celiakie a pti operaci mezicelistnich vztahi. Navzdory tomu
Zivotni krivka opét stoupa s dosazenim vyznamnych zivotnich milnikd,
jako je Frantis¢ina maturita, prijeti na vysokou skolu a zahajeni vy-
sokoskolského studia. Celkovy priibéh krivky naznacuje, Ze naroc¢né zi-
votni udalosti byly vyvazovany témi pozitivnimi, diky kterym se rodina
dokazala s téZkostmi vyrovnat.
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Osax - pribéh Zivota (Cas)
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Obrazek 7: Zivotni kfivka - rozhovor F

Mamince G je 36 let a pracuje jako prodavacka. Ma jediného syna, dese-
tiletého Gustava, ktery se narodil s oboustrannym celkovym rozstépem
rtu, patra i nosu. Kromé rozstépu ma Gustav také ADHD. Navstévuje treti
tridu zakladni Skoly zrizené dle § 16. odst. 9 skolského zadkona pro zaky
s vadami reci. Matka G s otcem Gustava nezZije. RozS$tépova vada se u ni-
koho jiného v rodiné nevyskytuje.

Smiiovani se s diagnézou

Matka G se o rozstépu syna dozvédéla az po porodu, coZ pro ni bylo
velkym Sokem. Zpétné to ale vnima jako vyhodu, protoze se béhem té-
hotenstvi nemusela dopfedu stresovat a obviniovat. ,, Takhle to bylo ta-
kovy, Ze ndm ho prosté dali s tim, Ze md rozstép a bylo potieba to resit za
pochodu.” Matka G i jeji partner se se situaci dokazali smifit pomérné
rychle, presto vSak pocitovali nespravedlnost, pro¢ se to stalo pravée
jim. Maminka G uvedla, Ze nejvice ji pomohlo setkani s matkou divky tr-
pici zavaznéjsi diagnézou. Matka G si diky tomu uvédomila, Ze nékteré
rodiny celi jeSté tézSim zkouSkam. Nékteri rodinni prislusnici nesli dia-
gnozu hire nez sami rodice a méli tendenci maminku G litovat, coz ji

7/ V.0

bylo neprijemné. Aby podobnym komentaitim okoli predesli, rozhodli se
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Gustavovi rodice pro operaci rtu v deviti dnech jeho véku. ,Neumim si
predstavit, Ze bych chodila s tim miminkem a ted’vSichni jako "jeZiSmarja."”

LA (4

To bylo strasny.

Kompenzacni strategie

Jednotlivé Gustavovy operace jsou pro maminku G psychicky narocné,
nasla si proto svoji vlastni strategii, jak se s nimi lépe vyrovnat. Béhem
toho, co je Gustav na operacnim sale, chodi matka G nakupovat, aby se
rozptylila a prisla na jiné myslenky. ,NeZ tam sedét jak kupka nestésti
a takhle, jako "jeZis, dopadne to vsechno dobre”, tak jd jsem prosté myslen-
kama jinde.” Pomaha ji to, ackoliv se kviili tomu nékdy setkava s nepo-
chopenim okoli. Piestoze Gustavova vada s sebou prinasi mnohdy na-
rocné situace, kvili kterym byva maminka G smutng, ke vSem se snaZzi
pristupovat s pozitivnim myslenim a nadhledem. ,/d se vZdycky snazim
v§echno $patny otocit na néco dobrého. Ndm rekli, Ze to détstvi bude boj,
ale Ze v dospélosti by to mélo byt v pohodé. TakZe takhle jd mdm tu vidinu
a ted’ka jako jedeme ten boj."”

Postaveni ditéte ve skupiné vrstevniku

Nejvétsi bariérou v socializaci je pro Gustava vada reci, ktera ¢ini jeho
mluvu nesrozumitelnou pro ostatni déti. Podle matky G zapocaly Gusta-
vovy potiZe s navazovanim pratelstvi uz ve Skolce, kde mu vrstevnici
nerozuméli a zacali se ho proto stranit. Gustav mél sice dva blizké ka-
marady ze sidlisté, kde vyristal, ti vSak navstévovali jinou Skolku i Skolu.
Maminka G byla zprvu smutng, Ze Gustav nebude chodit do bézné Skoly,
nyni je vSak rada, Ze zde ma podporujici zazemi spoluzaki i uciteld.
»Tim, Ze se potkdvd s détma, ktery taky maji problém s tim mluvenim, tak
je to jednodussi.“ Ackoliv ve Skole Gustav kamarady m4, nemtiZe se s nimi
stykat mimo vyucovani, protoze bydli daleko. Chybi mu tedy nékdo,
s kym by mohl travit sviij volny c¢as, cozZ matku G trapi. V zadjmovych
krouZzcich, kam Gustav chodi, je kviili své vadé ¢astym tercem posmeé-
chu ostatnich déti. ,Loni chodil na box, tak tam se mu décka posmivala, Ze
je mimozemstan.” Situaci komplikuje chlapcovo ADHD, kvtili kterému na
posméch nereaguje primérené a cCasto tak dochazi k vyhroceni kon-
fliktdi. Velkou oporou je Gustavovi maminka, ktera ho vzdy vyslechne
a nasledné se ho pred ostatnimi détmi zastane.
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Sebepojeti ditéte

Matka G uvedla, Ze Gustav si svou odliSnost od ostatnich zac¢al uvédomo-
vat priblizné v 8 letech, kdy se zacal ptat, pro¢ ma rozstép a proc se
prihodil pravé jemu. Jeho frustrace se projevuje zejména ve chvilich, kdy
¢eli negativnim dopadiim své vady - kdyZ se mu posmivaji vrstevnici
nebo kdyZ musi délat logopedii, kterou nema rad. ,,KdyZ potom nastane
néjakej problém, treba ta logopedie, Ze musime jit délat tu logopedii a jemu
se strasné nechce, tak to je jako nejvétsi: "Pro¢ mdm ten rozstép? Pro¢?"“ 1
presto je Gustav velmi sebevédomy a matka G nevnima, Ze by rozstép
mél na jeho sebevédomi negativni dopad. Domniva se vsak, Ze s nastu-
pem puberty by se to mohlo zménit. Maminka G se snazi Gustavovi po-
moct ptijmout jeho odlisSnost tim, Ze poukazuje na jeho silné stranky a
snazi se mu vysvétlit, Ze kazdy Clovék se potyka s néjakou prekazkou. Za-
roven jej motivuje k tomu, aby svoji vadu dokazal vyuZit ve sviij pro-
spéch. ,BohuZel toto se stalo a bud’ miizeme tady narikat, jakoZe proc se
ndm to stalo, nebo s tim miiZeme bojovat.”

Zivotni kiivka

Matka G si po skonceni rozhovoru vzala Zivotni kiivku domi k samostat-
nému vypracovani a o nékolik tydnii pozdéji ji zaslala vyzkumnici nazpét.
Plvodni kiivka byla upravena tak, aby v ramci ochrany osobnich udaja
neobsahovala skute¢né Gustavovo jméno a data operaci. Prvni usek
kiivky znazoriiuje obdobi téhotenstvi. Kiivka zde ma stiidavé klesavy
a zase stoupavy prubeéh, coz je vyjadrenim protichtidnych emoci, které
matka G proZzivala poté, co neplanované otéhotnéla.

Po Gustavové narozeni se kiivka propada do negativnich hodnot.
Jednalo se totiZ o obdobi, kdy se rodi¢e G museli srovnat s tim, Ze se jejich
syn narodil s rozstépovou vadou, o ¢emz doptredu nevédéli. Po smireni
se se situaci kiivka opét vystoupala do pozitivnich hodnot. PfestoZe se
s kazdou Gustavovou operaci kiivka propada, nikdy se nedostava pod
hranici negativnich prozitki. Z toho lze vyvodit celkové pozitivni piistup
matky G, ktery byl patrny jiZ pri vedeni rozhovoru. Jako obecné pozitiv-
néjsi vnimala maminka G obdobi mateirské dovolené, béhem niz se
mohla synovi naplno vénovat. Naopak subjektivné hiife hodnotila ob-
dobi po navratu do prace.
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Obrazek 8: Zivotni kiivka - rozhovor G

Rozhovor H

Posledniho rozhovoru se kromé matky H zucastnil také jeji syn Hynek.
Mamince je 56 let, je vdana a kromé syna Hynka ma jeSté o dva roky starsi
dceru. Hynkovi je 19 let a ma levostranny celkovy rozstép. Suduje stiedni
Skolu se zaméfenim na multimédia, predtim navstévoval béZnou mater-
skou i zdkladni Skolu. Rozstépova vada se v rodiné vyskytuje pouze u
Hynka.

Psychicka Krize

Matka H popsala, Ze poté, co ji Iékarl oznamil, Ze se ji narodi dité s rozsté-
pem, se témér psychicky zhroutila. Stejné jako maminky z predchozich
rozhovort si ani maminka H nedokazala ptedstavit, co to orofacialni roz-
Stép vlastné je. ,Jd jsem si prvni okamZik, ktery jsem si predstavila, bylo, Ze
se mné narodi dité s dirou v obliceji.” Bezprostiedné po zjiSténi diagnozy
se u matky H zacaly objevovat uzkostné myslenky, které se tykaly
zejména toho, jak bude syna krmit a jakym zpiisobem zajisti péci o své
starsi dité. Kromé toho se maminka H snaZila odhalit pri¢inu Hynkova
rozstépu a trapily ji vycitky. ,Je fakt, Ze jsem si to dost dlouho jakoby
vnitrné vycitala, Ze jsem prosté nékde udeélala chybu.” 1 pres vSechny tyto
neprijemné pocity matku H ani jednou nenapadlo, Ze by téhotenstvi pre-
rusila.
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Zapojeni do osvéty

Matce H nejvice pomohlo, kdyZ si mohla vyslechnout pribéhy ostatnich
maminek v podobné situaci. I proto se uz spoustu let aktivné zapojuje do
¢innosti sdruzeni §t’astn)’/ usmév a predava své zkusSenosti dal. ,Mné
pomohlo o tom mluvit, jd jsem to nikdy neméla tak, Ze bych o tom nemlu-
vila, nebo Ze bych to tajila. Prosté mné prdvé pomohlo to, Ze o tom mluvim”,
Maminka H dale uvedla, Ze v péci o rodinu ditéte s rozstépovou vadou
chybi systematicka psychologicka podpora. Tu si do urcité miry
supluji rodice déti s rozstépem navzajem, coZ vSak neni dostacujici.
,Hrozné mné teda pravda chybi ta psychologickd podpora, protoZe viastné
v tom kolecku téch lékari je ten psycholog hrozné diileZity. A to si myslim,
Ze tam nenl.”

Re¢ jako bariéra socializace

Hynek mél v détstvi problémy s feci, coZ ztéZovalo jeho komunikaci
s vrstevniky, ktefi mu nerozumeéli. To vedlo k problémiim s navazova-
nim pratelstvi ve Skolce a ¢astecné i na zakladni skole. Hynek se svoji
feCovou vadu snazil do jisté miry kompenzovat tim, Ze na sebe upozor-
noval svym chovanim, které bylo ¢asto nevhodné. , Tim Ze nemohl upou-
tat tou reci, tak jako ze sebe nékdy délal tak trosku komedianta.” S postu-
pem casu a rozvojem komunikac¢ni schopnosti se Hynkovo socialni zacle-
néni zlepsilo.

Sdilena zkusSenost

Sam Hynek vnima4, Ze rozstépova vada méla dopad na jeho sebevédomi.
Kvili svému vzhledu se nikdy prilis netrapil, ackoliv si jistou odliSnost
uvédomoval. Vétsi komplikaci pro néj byla nesrozumitelna re¢, kvili
které se mu ostatni déti posmivaly. Ve 13 letech se v dlisledku posméchu
zhroutil a dostal se do péce etopedky, ktera mu pomohla se se situaci
vyrovnat. Vyznamnou roli v ptijeti rozstépu sehraly také kazdorocni vi-
kendové pobyty poiradané Stastnym tismévem, na kterych se Hynek od
détstvi setkaval s ostatnimi détmi se stejnou vadou a podobnou Zzi-
votni zkuSenosti. ,Vlastné tam se spojuji zdravy, uplné zdravy déti, s tady
s téma rozstépovyma a viibec to tam neresi, nikdo to tam neresi, prosté vidi,
Ze v tom nejsou sami.”
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4.2 Interpretace vysledkl a zodpovézeni vyzkumnych
otazek

Interpretace vysledku

Na zakladé analyzy ziskanych dat byla identifikovana témata, ktera se
prolinala vS§emi rozhovory. Otevienym kédovanim a naslednym slouce-
nim koéd vznikly tfi hlavni kategorie. Prvni dvé kategorie jsou dopad
rozstépu na dité a dopad rozstépu na rodinu. Po peclivém zvaZeni se vy-
zkumnice rozhodla jako samostatnou treti kategorii zaradit lé¢bu roz-
Stépu, nebot’ z rozhovori vyplynulo velké mnoZstvi kédu vztahujicich se
praveé k této oblasti. Popisu kategorii bude vénovan nasledujici text. Po-
pis kazdé kategorie je dale doplnén jejich schematickym zndzornénim.

DOPAD ROZSTEPU NA RODINU

Kody: reakce na diagnézu, nedostatek informaci, tlak na interrupci, hle-
ddni viny, prijeti, zdroje podpory, reakce pribuznych, vztah mezi partnery,
sdileni péce, predsudky okoli, psychickd zdtéZ, strategie zvldddni

Sdileni péce

Nedostatek
inforamci

Dopad rozstépu na
rodinu

Psychicka zatéz

Obrazek 9: Schematické znazornéni kategorie Dopad rozstépu na rodinu
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Pritomnost ditéte s orofacialnim rozStépem vyznamné ovliviiuje psy-
chické proZivani ¢lenti rodiny i jeji celkové fungovani. Z rozhovort vyply-
nulo, Ze prvotni reakce na sdéleni diagnézy byl ve vétsiné pripadi Sok,
doprovazeny uzkostnymi myslenkami, nejistotou a strachem. Strach
Casto pramenil z nedostatku mnoZstvi informaci, které o orofacialnim
rozstépu méli. V mnoha ptipadech si nedokazali presné predstavit, co
rozStépova vada a jeji 1é¢ba obnasi. Nékteri rodice pocitovali také obavu
z toho, jak bude jejich dité vypadat a jestli se jim bude libit. ,TakZe
hlavné ja jsem mél strasny strach, co to se mnou psychicky udéld, az ji uvi-
dim s tim rozstépem.” Cast rodi¢t zazivala vy¢itky ohledné mozného po-
dilu na vzniku vady. Rodice se v téchto pripadech snaZili zpétné analyzo-
vat téhotenstvi a hledat pric¢iny vzniku rozstépu, pricemz nékteti z nich
si kladli otazku, zda mohli vzniku vady néjakym zpisobem piedejit. ,No
my jsme se vsude ptali a furt jsme se potom pidili, furt a nevim, kdy jsme
prestali, ja uz nevim.“ Negativni pocity rodi¢i po zjisténi diagnézy byly
casto umocnény tlakem na interrupci. Tento tlak prichazel predevsim
ze strany 1ékar, ktef'i preruSeni téhotenstvi povazovali za samoziejmou
véc. V nékolika pripadech se vSak matku k interrupci snazili primét jeji
rodice. ,Za dva dny mi volal mijj tdta a to musim priznat, Ze to pro mé bylo
hrozné jako takovy Sokantni, Ze mi prosté rikal: "Hele, my ti do toho nemti-
Zeme mluvit, ale méla bys byt rozumnd.""

Z dlouhodobého hlediska se rodice s pritomnosti vady svého ditéte
dokazali postupné vyrovnat a svou situaci prijmout. Z rozhovora vy-
plyva, Ze témér vSichni rodice se s diagnézou smirili jeSté pred naroze-
nim ditéte. Prispélo k tomu mimo jiné absolvovani genetického vySet-
reni, které potvrdilo nepritomnost dalSich ptidruzenych vad. Velkou roli
v tom, jak rychle se maminky dokazaly se situaci vyrovnat, sehraly re-
akce nejblizsich pribuznych a pratel, zejména pak otce ditéte, jeho ro-
di¢d a rodicti maminky. Az na vyjimky byly reakce nejbliz§iho okoli velmi
pozitivni a rodice v nich nasli cenny zdroj podpory. ,Stmelilo to tu ro-
dinu, vsichni jsme prosté drzZeli pri sobé, nasi se mé snaZili podporovat.” Ro-
dice matek A a B potiebovali delsi ¢as na prijmuti situace a v pribéhu
téhotenstvi se své dcery snaZili primét k preruseni téhotenstvi. Vztah
k vnouceti si pak vytvareli obtiZnéji, postupné se vSak i oni s jeho vadou
smifili. Maminka G uvedla, Ze jeji piibuzni nesli danou skutecnost hiif,
nez ona sama a neustale ji litovali, coZ ji bylo neprijemné. Nejvétsi opo-
rou byli pro maminky jejich partneri, a to nejen po zjiSténi diagndzy, ale
i béhem celé péce o dité s rozStépovou vadou. Oba rodice se na péci ak-
tivné podileli, stiidali se v hospitalizacich i kontrolach u 1ékait. ,Jako
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tohle je strasné velkd pomoc, protoZe kdyZ to prosté resi dva, tak se i ty
starosti néjak rozplynou do dvou, Ze to nemd na tom hrbu jenom ten jeden
jediny c¢lovék.” Ve tirech pripadech z osmi doslo v priibéhu Zivota ditéte
k rozpadu vztahu jeho rodict, stalo se tak ovsem z diivodii nesouviseji-
cich s rozstépem. Ve vétsiné piipadl vSak spole¢né zvladnuti krize v po-
dobé péce o dité s vyvojovou vadou vztah naopak posililo. Dalsi klic¢o-
vou roli v procesu vyrovnavani sehralo sdileni zkuSenosti s ostatnimi ro-
dici déti s rozstépem skrze obCanska sdruzZeni. Nékteri rodice se po-
sléze do Cinnosti sdruZeni zacali sami aktivné zapojovat.

PrestoZe se rodice s diagnézou svého ditéte dokazali vyrovnat, po
narozeni ditéte zazivali emocionalné naroc¢né chvile, které souvisely
predevsim s 1é¢bou. Casto zaZivali pocity smutku a bezmocnosti, piesto
se uzadného z respondentti tyto emoce neprohloubily do vaznéjsich psy-
chickych obtiZi, jako jsou uzkosti ¢i deprese. VSichni rodice ptistupovali
k prekazkam s pozitivnim pristupem a s odhodlanim je prekonat. Nad
negativnimi emocemi vZdy prevazila radost z toho, Ze vidéli své dité riist
a prospivat. I kdyZ si néco jako beru, Ze jsem z toho nestastnd, tak si rikdam,
Ze se z toho do rdna vyspim a Ze prosté musim najit néjaky reseni.”

ZacClenovani rodiny do spolecnosti nebylo vlivem rozstépu vyraznéji
ovlivnéno. V mensim poctu pripadli doSlo k negativnim a necitlivym
reakcim ze strany verejnosti, které rodice povazovali za diisledek nein-
formovanosti. Tyto reakce zahrnovaly nevhodné poznamky a odsuzujici
pohledy. Stavalo se tak zejména u rodin, které se rozhodli pro operaci rtu
ve trech mésicich véku ditéte. ,No tak k ndm prisia a jako Jezinka takhle
koukla do toho kocdrku a rikala: "To musite aspori prikryt néjakou plinkou
nebo néco," jako Ze mame pres tu diru néco ddt, aby ona na to nemusela
koukat.” Presto prevazovaly zkuSenosti, kdy rozStép nebyl pro okoli vy-
znamnym faktorem v prijeti ditéte a celé jeho rodiny. Matka A, ktera ma
sama roz$tépovou vadu, reflektovala, Ze pristup okoli k lidem s rozsté-
pem se od dob jejiho détstvi zménil. ,Ale musim rict, Ze asi doba se hodné
zménila, Ze lidi uZ tohle tak moc nedélaji. Rekla bych, Ze uZ tam neni takovd
ta zast, takové to dehonestovdni.”

DOPAD ROZSTEPU NA DITE

Kaody: navazovdni prdtelstvi, Sikana, osamélost, emocni a psychické pro-
blémy, sebevédomi, postoj k vadé, pocit odlisnosti, rec, vzhled, skolni tispés-
nost, volny Cas, pristup ucitelt, vztah s rodici, vztah se sourozenci
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Obrazek 10: Schematické znazornéni kategorie Dopad rozstépu na dité

Pritomnost rozstépové vady méla ve vétsi ¢i mensi mite psychosocialni
dopad na témér vSechny déti z realizovanych rozhovort. Z rozhovori vy-
plynulo, Ze déti si svou vzhledovou odliSnost od ostatnich zacaly uvé-
domovat v rtizném véku, nejcastéji vSak kolem nastupu do Skolky c¢i
Skoly. ,Myslim si, Ze odlisnost si uvédomuje, hodné. ProtoZe je na fotbale a
rikd "Mami, koukej, tamhle je taky jesté nékdo s rozstépem. "“ Zasadni vliv
na to, jaky postoj déti ke své vadé zaujimaly, mélo jejich pohlavi. Divky
nesly tuto skutecnost hiife nez chlapci, vice se trapily kvili svému
vzhledu a Castéji vykazovaly sniZené sebevédomi. Chlapci se naopak
svou vadu snaZili vykompenzovat humorem a vynikanim v zajmovych
¢innostech, kde mohli projevit své schopnosti.

Rodice déti, u kterych se zatim neprojevuji Zddné znamky negativ-
niho sebepojeti, zarovei uvedli, Ze ke zméné vnimani sebe sama a souvi-
sejicim potiZzim miiZe dojit aZ s nastupem puberty. ,Myslim, Ze ted’ bude
takovy néjaky zlom, kdy se s tim bude muset néjak popasovat.” Tuto pre-
dikci potvrdili rodice déti, které uz pubertou prosly, nebo se v ni pravé
nachazeji. V tomto obdobi se u nékolika déti objevily pocity frustrace az
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nenavisti vici rozstépu. ,Postupné se to zhorsovalo. TéZko to nesla v pu-
berté potom teda. Urcité tu nendvist viici rozstépu jako v tom dospivdni,
okolo toho 11, 12 roku. To si myslim, Ze bylo tak nejtézsi.”

Rozstépova vada sehrala u mnoha déti roli v jejich socializaci a vy-

tvareni pratelstvi. Velkym faktorem ovliviiujicim socializaci déti byla sro-
zumitelnost jejich reci. Déti, které mély vyraznéjsi recové potiZe, se
¢asto hiife zaclenovaly do kolektivu, protoZe jim vrstevnici nerozuméli.
Dal$im faktorem byl mnohdy napadny vzhled ditéte, kviili kterému déti
celili posmésktim od svych vrstevniki. , Ted’ uz vlastné v té Sesté trideé za-
cali nardZet spoluZdci, si z néj délat srandu, Ze md rozstép a délaji trapny
nardzky.” V nékolika ptipadech prerostl posméch az do Sikany. Stalo se
tak zejména u divek z rozhovort A, B a F. , Ty déti ji to potom ddvaly se-
zrat, rikali, Ze s Barborou nebudou sedét a Ze treba méli, jd nevim, nékdo
nemél ucebnici, Barbora chtéla nékomu ucebnici ptijcit, rikali: "Ne, od Bar-
bory nic nechci" V disledku Sikany mély divky snizené sebevédomi a
uzaviraly se do sebe. Postupné se vSak dokazaly se Sikanou vyrovnat a
vytvorit si pevné jadro pratel. Maminka B vSak zminila, Ze jeji dcera nema
kamarady dodnes. Nékolik dotazovanych rodicti naopak uvedlo, Ze jejich
dité s navazovanim pratelstvi problém nikdy nemélo a v kolektivu je
oblibené. , TakZe maximdlné si ty décka treba...nékteri to podle mé doted’
ani nevi a prosté si reknou jo, tak md c¢drku pod nosem. Jako neresi to vii-
bec.”
Vyznamnou roli pti zvladani Sikany a negativnich reakci okoli sehral pri-
stup ucitelil. V pripadech, kdy se dité setkalo s posmésky nebo nevhod-
nym chovanim ze strany spoluzakd, bylo dtlezité, jak rychle a efektivné
dospéli zasahli. VétSina rodicl uvedla, Ze ucitelé reagovali okamzité jiz
na prvni naznaky Sikany a situaci rychle uklidnili, coZ pomohlo predejit
jeji eskalaci. Nékteri ucitelé vSak odmitali priznat, Ze k Sikané dochazi, a
nebyli ochotni ji resit. ,Za ucitelkou jsme $ly, ale kaZdopddné, ta k tomu
prosté dala postoj, Ze ne, nic takového se nedéje, ona to resit nebude.”

Kromé pristupu ucitelti byl zdsadni i postoj rodica - ti casto aktivné
branili své dité pred posmésky tim, Ze o rozstépu otevirené mluvili s uci-
teli i se spoluzaky jejich ditéte. ,A jd jsem jenom sebrala silu a odvahu a
rekla vsem tém holkdm: "Ale holky, tohle se prece nedéld, kdyZ si takhle
budete ukazovat a to, tak to tomu c¢lovéku miiZe ubliZit," nebo néco v
tomhle smyslu.”“ Nékteri rodice se snaZili své dité naucit, jak na negativni
komentare reagovat, napfiklad humorem nebo asertivnim postojem, a
jak vyuzit svoji vadu ve vlastni prospéch. Jini rodice se zase snazili svym
détem poskytnout prostor pro sdileni svych problémt a nabidnout jim
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moznosti reSeni. ,No, mluvili jsme o tom spolu jako vis, Ze prosté prisla a
ekla mi, co se délo. Probrali jsme to, jako déti jsou takové prosté, a nabizela
jsem ji moZnosti reseni, Ze ptijdu za tou ucitelkou.” Rodice zaroven dbali
na to, aby své dité nelitovali, a aby k nému pristupovali zcela béZnym
zplisobem.

Kromé vztahu s rodici se v nékterych pripadech ukazal jako klicovy
i vztah se sourozenci. Ti pomahali ditéti s navazovanim pratelstvi nebo
jej primo chranili pfed utoky vrstevnikii. Naopak nékteré déti se se svymi
sourozenci srovnavaly, predevSim po vzhledové strance, a mély pocit, Ze
mezi né nezapadaji. , Prisla za mnou a rekla: "Mami, jd mdm pocit, Ze ségra
s brdchou si rozuméji vic." A jako kdyby mezi né nezapadala, takovy ten
pocit, jakoZe jd jsem psychicky nékde jinde a oni jsou furt ty dvé déti.”

VSechny déti z realizovanych rozhovord, s vyjimkou jednoho, na-
vitévovaly béZnou zakladni $kolu. Skolni iispé$nost déti nebyla rozsté-
pem zasadné ovlivnéna. Nékteré déti mély z dlivodu hospitalizaci Ci ¢as-
téjSich navstév 1ékarl vyssi absenci, coZ ale nemélo vliv na jejich pro-
spéch. To, jestli se détem ve Skole darilo nebo ne, souviselo spiSe s jejich
postojem a motivaci ke Skolni praci a piipadné s dalSimi pridruzenymi
problémy, jako ADHD nebo SPU.

V oblasti mimoskolnich aktivit se déti icastnily riiznych zajmovych
krouzki, které jim ve vétsSiné pripadli pomohly jednak s rozvijenim
schopnosti, jednak se socializaci. ,KdyZ treba ten blbej fotbal, déld ho
ptilka republiky, ale to je jedno tiplné, on se tam dokdZe realizovat, vybico-
vat a vyplavit co potrebuje.” Nékteré déti vSak do kolektivu v krouZcich
nezapadly a setkaly se zde s negativnimi reakcemi na sviij vzhled nebo
fecovou vadu.

LECBA ROZSTEPU

Kody: psychickd ndrocnost, operace, odlouceni od ditéte, diisledky sepa-
race, hospitalizace, pooperacni komplikace, zména vzhledu, kompenzacni
mechanismy, krmeni ditéte, postoj ditéte k IéCbé, rovnatka, prijem potravy,
logopedie, pristup lékart, psychologickd podpora
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Obrazek 11: Schematické znazornéni kategorie Lécba rozstépu

Lécba rozstépovych vad je dlouhodoby a naro¢ny proces, ktery se pode-
pisuje na psychickém fungovani jak samotnych déti, tak jejich rodica.
Z toho dlivodu je téma lécby rozstépu zpracovana jako samostatna kate-
gorie. VSichni dotazovani rodice se shodli na tom, Ze nejnaro¢néjsi z ce-
1ého procesu 1é¢by pro né byly jednotlivé operace, spojené s hospitali-
zaci a odloucenim od ditéte. Nékteré maminky byly od svého ditéte od-
louc¢eny velmi brzy po narozeni, kdyz bylo dité odesldno na ¢asnou re-
konstrukci rtu a ony musely odjet domt bez néj. , Vlastné ho v péti dnech
odvezli do Brna a jd jsem méla ziistat doma a prijet za nim aZ sedmy den.
To bylo nejhorsi, ziistat téch 24 hodin bez néj.” Tuto zkuSenost vnimaly
matky velmi negativné a domnivaji se, Ze diisledky rané separace se
promitly do pozdéjsiho vyvoje ditéte. , Tady si myslim, Ze ten ndroc¢ny uvod
a to, jak jsme byly asi bez sebe, tak v ni vyvolaly, myslim si, Ze to v ni zadé-
lalo na ty problémy, ktery se prosté projevovaly pak.”

Velmi psychicky narocné ale pro rodic¢e byly kromé prvni operace
také vSechny dalsi, které jejich dité podstoupilo. Dotazovani rodice se
shodli na tom, Ze ¢im je jejich dité starsi, tim hire jeho operace snaseji.
Je to dano tim, Ze si s ditétem s postupem Casu vytvareji stale blizsi vztah.
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U nékolika déti se navic vyskytly pooperacni komplikace, coZ rodict
jen zvysilo psychické napéti jejich rodic¢d. ,Doted’ka bych nejradsi vsechny
ty operace prosla misto néj. ProtoZe prosté kdyZ to vidis, tak ti to rve srdce.”
Kazda operace s sebou ptinesla také zménu ve vzhledu obliceje ditéte.
Ackoliv se nékteri rodice jesté v obdobi téhotenstvi obavali toho, zda se
jim jejich dité bude libit, po operaci se naopak museli vyrovnavat s tim,
Ze vypada jinak, nez byli zvykli. ,KdyZ mi ji potom prinesli po té operaci,
tak jsem si rikala, co je to za miminko, Ze jsem si na ten Siroky tismév s roz-
stépem uZ zvykla.” Také pobyt s ditétem v nemocnici po operaci a na-
sledné kontroly snaseli néktefi rodice velmi téZce. Snazili se proto v péci
stridat, aby zatéz nespocivala pouze na jednom z nich. ,Jd prosté jak jsem
nespal a tak, tak jsem byl tiplné vyrizenej a to bylo jesté v covidu. Jd jsem
ani nemohl ven. Jd jsem se nemohl ani projit. Prosté oni mé viibec nepustili.”

Postupem casu si rodi¢e vytvorili rizné kompenzac¢ni mecha-
nismy, které jim pomohly operace a hospitalizace zvladat. Dvé dotazo-
vané matky uvedly, Ze nejicinnéjsi strategii pro né bylo jit béhem toho,
co bylo jejich dité na opera¢nim sale, nakupovat. Pomohlo jim to odvést
myslenky od probihajiciho zakroku. Rodi¢tim také pomahalo uvédoméni,
Ze kazda operace posouva jejich dité bliZe ke kvalitnéjSimu Zivotu. V ne-
posledni radé dodavalo rodi¢lim silu samotné dité.

Z rozhovort vyplynulo, Ze naro¢né bylo pro rodice také krmeni di-
téte. Mnoho matek uvedlo, Ze kojeni nebylo kviili rozstépu mozné. To ve-
dlo k frustraci, kterou maminka A popsala jako krizi rodicovské identity.
,Ja jsem si pripadala jako nekompetentni tady v tomhletom, Ze ty moje
vlastné dovednosti najednou byly mi vzaty, protoZe jsem méla to jedno dité,
ktery jsem prosté ty dva roky dokdzala kojit a najednou to prosté neslo.”
Nékteré maminky se s velkym usilim snaZily o kojenti i presto, Ze to bylo
velmi obtiZné, a v nékolika ptipadech se jim to nakonec podafilo. Jiné ma-
minky se rozhodly piejit na alternativni zptisoby vyzivy, napriklad kr-
meni specialni lahvi.

Postoj samotnych déti k 1é6¢bé se lisil v zavislosti na jejich povaho-
vych vlastnostech a aktualnim vékovém obdobi. VétSina dotazovanych
rodicli popsala, Ze ackoliv jsou pro jejich dité zakroky mnohdy nepfti-
jemné a bolestivé, zvladaji je state¢né a s odvahou. Z rozhovort zaroven
vyplynulo, Ze stejné jako rodice, i déti snaseji s pribyvajicim vékem ope-
race ¢im dal tim hif. Pro nékteré déti byla nejnaroc¢néjsi cast lécby spo-
jena s kazdodenni nutnosti noSeni rovnatek a pravidelnym logopedic-
kym tréninkem. ,Jako nejvétsi boj je logopedie. To je nejvétsi chuddk na
svéte, Ze musi délat logopedii.” Logopedicky trénink byl mnohdy naro¢ny
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také pro rodice. Casto se citili frustrovani a demotivovani, kdyZ v feci
svého ditéte dlouho nepozorovali Zadné pokroky. Neptijemnym diisled-
kem rozstépové vady byly pro nékteré déti komplikace pr¥i piijmu po-
travy. Kviili vadnému skusu mély Casto potiZe s kousanim pevné stravy,
zatimco tekuta strava jim vytékala nosem ven.

Velkou roli ve vnimani celého procesu 1écby rodici i ditétem hral
pristup lékari a zdravotnického personalu. Nékteri1ékari z Fad gyne-
kologti a pediatri mimo specializovana centra nebyli o problematice roz-
Stépovych vad dostatecné informovani a svym mnohdy necitlivym pfri-
stupem prispivali k psychické nepohodé rodict. Co se ovSem tyce irovné
lékarské péce v rozstépovych centrech, rodice ji hodnotili jako vysoce
profesionalni a kvalitni. Jako nedostate¢nou vSak rodic¢e vnimali psycho-
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vych déti, ale i téch rodin vlastné zasaZenych, aby fungovala néjakd psy-
chickd podpora uz od narozeni pro ty miminka a aby se s témi détickami
malymi pracovalo nejen jako logopedicky, ale aby s nimi pracovali i ti psy-
chologové.” Nékteri z rodict si museli odbornou psychologickou pomoc
hledat sami, a to jak pro sebe, tak pro své dité. Maminka F uvedla, Ze se ji
détského psychologa pro svou dceru dokonce sehnat ani nepodafrilo.

Zodpovézeni vyzkumnych otazek

Hlavnim cilem diplomové prace bylo popsat dopad orofacidlnich roz-
$tépl na psychické prozivani a socializaci lidi s rozstépem a jejich rodin.
V navaznosti na hlavni cil byly stanoveny cile dil¢i. Za tcelem splnéni
cili bylo realizovano osm hloubkovych rozhovort s rodici déti s rozste-
pem. Od dil¢ich cilt byly odvozené ¢tyti vyzkumné otazky.

VO 1: Jak pritomnost ditéte s orofacidlnim rozstépem v rodiné ovliviiuje
psychické proZivani a socidlni zaclenéni rodiny?

Diagndza orofacidlniho rozstépu ma vyznamny vliv na psychickou po-
hodu a fungovani rodiny. Bezprostiedné po sdéleni diagndzy rodice
Casto zazivaji pocity Soku, strachu a nejistoty ohledné budoucnosti. Tyto
pocity jsou Casto zpiisobeny nedostatkem informaci o rozstépovych va-
dach a o tom, co obnasi jejich 1écba. Nékteri rodice se obavaji toho, jak
bude jejich dité vypadat a zda ho prijme okoli. Rodi¢e maji také strach
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z pripadného pridruzeného postiZeni. Nékolik matek si kladlo vznik roz-
Stépu za vinu a premyslelo, zda mu mohly néjak predejit.

PrestoZe obdobi po zjisténi diagndzy je pro mnoho rodin emocio-
nalné narocné, vétSina z nich se se situaci dokaze vyrovnat jesté pred na-
rozenim ditéte. Prispivaji k tomu mimo jiné vysledky genetickych testt
vylucujici dalsi pridruzené vady a ziskavani informaci skrze obcanska
sdruZeni. Kli¢ovou roli sehrava také podpora blizkych - rodice ¢asto na-
chazi oporu ve svych partnerech, piibuznych a pratelich. V nékolika pfi-
padech se vSak zejména maminky setkaly s nepochopenim od svych ro-
dich. Ti je v lepSim pripadé litovali, vtom horsSim se je dokonce snazili
primét kinterrupci. Tlak na preruSeni téhotenstvi vnimaly matky
mnohdy také ze strany l1ékar.

Pro rodice predstavuje psychickou zatéZ rovnéZ dlouhodoby proces
1é¢by rozstépu. Za nejnarocnéjsi povazuji jednotlivé operace, jeZ jsou
spojeny s odlouc¢enim od ditéte a s ndslednym pobytem v nemocnici,
ktery neni vzdy prijemny. Dalsi zatéz predstavuji pro rodice pravidelné
kontroly u lékari a nutnost kazdodenniho logopedického tréninku.
Vsechny tyto faktory u rodict vyvolavaji pocity frustrace a vy¢erpani. Do-
tazovani rodice si vSak i v tézkych chvilich dokazi zachovat pozitivni pri-
stup a spolecnymi silami se snazi prekonavat veskeré prekazky, které
s sebou péce o dité s rozStépovou vadou prinasi.

Zaclenéni rodiny do spolecnosti neni vlivem roz$tépu vyraznéji
ovlivnéno. V mensim poctu piipadi se objevuji necitlivé poznamky ze
strany verejnosti, presto vSak pirevazuji zkuSenosti, kdy rozstép neni pro
okoli vyznamnym faktorem v prijeti ditéte a celé rodiny. Mnoho dotazo-
vanych rodici naopak uvedlo, Ze tato zkuSenost vedla k posileni jejich
vztaht, at uz partnerskych, rodinnych nebo pratelskych.

VO 2: S jakymi obtiZemi v socio-emociondlnim fungovanti se lidé s orofaci-
dInim rozstépem potykaji?

Déti s rozStépem si piitomnost vady zac¢inaji uvédomovat v rtizné fazi zi-
vota, nejcastéji v obdobi predSkolniho véku nebo na zacatku Skolni do-
chazky. Jak dité svou vadu vnima, do velké miry souvisi s jeho osobnost-
nimi rysy a podporou ze strany rodiny. Objevuji se také rozdily v postoji
k vlastni vadé mezi divkami a chlapci. Divky se ¢asto trapi kviili svému
vzhledu a maji niZsi sebevédomi, zatimco chlapci si svoji vadu kompen-
zuji humorem a vynikanim v zajmovych Cinnostech. Vnimani vlastni
vady se promeénuje svékem. Nejnaro¢néjSim obdobim je ztohoto
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hlediska puberta, kdy nékteré déti vii¢i rozStépu pocituji aZ nenavist.
Zdrojem frustrace je pro déti rovnéz lécba rozstépu, zejména nékteré jeji
aspekty, jako jsou bolestivé zakroky, noSeni rovnatek a pravidelny logo-
pedicky trénink.

RozS$tépova vada ovliviiuje také socialni vztahy déti, zejména pokud
maji vyraznéjsi potiZe s reci. Déti, jejichZ feCovy projev je méné srozumi-
telny, se obtiZné zaclenuji do kolektivu, protoZe jim jejich vrstevnici ne-
rozumi. V nékterych pripadech vede rozstép i k posmésklim ze strany
spoluzakd, které mohou prertst az do Sikany. Ta se projevuje verbalné i
neverbalné, napriklad jedenim svaciny nebo shazovanim véci z lavice.
Castym dtivodem $ikany je kromé narusené feci také napadny vzhled.
Zplisob, jakym se déti s Sikanou vyrovnavaji, je dan jednak jejich osob-
nosti, jednak pristupem rodic¢a a ucitell. Z analyzy rozhovort vsak vy-
plyva, Ze ne vSem détem s rozStépem cini socidlni zaClenéni obtize. Né-
které z nich, obzvlast pak ty, u kterych neni rozstépova vada na prvni
pohled patrna, nemaji problém s navazovanim pratelskych vztahu.
Kromé vztahi s vrstevniky ma rozstépova vada vliv také na vztahy s ro-
dici a sourozenci téchto déti.

VO 3: Jak orofacidlni rozstép ovliviiuje skolni tispésnost ditéte a jeho zapo-
jeni do mimoskolnich aktivit?

Z analyzy vyplyva, Ze pritomnost rozstépové vady nema vyrazny dopad
na vzdélavaci vysledky déti. Nékteré déti sice maji vyssi absenci kvili
Castym navstévam lékart a operacim, ale vétSinou se jim dafi ucivo bez
vétSich problémii dohnat. Na skolni ispésnosti se tak rozstép sam o sobé
nepodepisuje - vétsi roli hraje spiSe individualni motivace ditéte k u¢eni
nebo pridruzené diagnézy, jako ADHD ¢i specifické poruchy uceni.

Vyznamny vliv na $kolni dspésnost ditéte a jeho zaclenéni v tfidnim
kolektivu m piistup uciteld. VétSina z nich se snazi podporovat zdravé
vztahy ve tridé a voli vhodné metody k podpore vyucovaciho procesu
74kl s rozstépem. V ojedinélych pripadech ucitelé nemaji pochopeni pro
Castéjsi absence déti s rozstépem z diivodu 1ékatskych vysSetieni a zaro-
venl odmitaji adekvatné resit pripady Sikany, s nimiZ se tyto déti setka-
vaji.

Mimoskolni aktivity hraji pro déti s rozStépem dilezitou roli, pro-
toZe jim umoziuji nejen rozvijet své dovednosti, ale také navazovat soci-
alni kontakty. Vétsina déti je rodici vedena k navstévovani riiznorodych
krouzkd, at uz umélecky nebo sportovné zameérenych. Nékteré déti se
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vSak setkavaji s tim, Ze v krouZcich nejsou plné prijaty. Dlivodem je jejich
odlisny vzhled ¢i nesrozumitelnost reci. Naopak jiné déti nachazeji ve
sportu nebo jinych aktivitach prostor pro seberealizaci a posileni sebe-
védomi

VO 4: Jaké postoje zaujimd k lidem s orofacidlnim rozstépem okoli?

Vétsina rodi¢i vnima reakce okoli na rozstép jako neutralni nebo pozi-
tivni. Spolecnost se podle nékterych respondentd v tomto ohledu posu-
nula a negativnich reakci je méné neZ v minulosti. Pfesto se obc¢as obje-
vuji necitlivé poznamky nebo nepochopeni ze strany verejnosti. Nékter{
rodice zaznamenali posméch od déti v MHD ¢i nevhodné poznamky od
neznamych lidi. Tyto reakce vSak pripisuji spiSe pfirozenému strachu z
nezndmého nez skute¢nym projeviim nenavisti viici lidem s rozstépem.
V pripadé negativnich reakci ze strany verejnosti rodice své déti aktivné
brani. Zaroven se témto situacim snazi predchazet tim, ze ve Skolach
svych déti Siti osvétu o problematice rozstépovych vad.

Nékolik rodict se setkalo s negativnimi komentafti ze strany cizich
lidi v obdobi pred prvni operaci ditéte. Délo se tak napriklad v restaura-
cich nebo na jinych verejnych mistech. Predsudky okoli se projevovaly
dotazy typu ,Vy jste to nevédéla?“ nebo ,Proc jste to nedala pry¢?“ - tyto
pozndmky zaznivaly predevsim od starsSich osob. Jednalo se vSak spiSe o
ojedinélé pripady a vétSina rodici zaroven uvedla, Ze jakmile bylo dité
po operaci, reakce okoli se zlepSily. Dotazovani rodi¢e uvadeéli, Ze okoli
mnohdy na ditéti ani nepozn4, Ze rozstép ma. Vétsina rodica se setkava
s prevazné pozitivnim a podporujicim pristupem také ze strany ucitelli a
lékar.

Nejzasadnéjsi je pro rodice to, jaky postoj zaujme k vadeé jejich ditéte
jejich nejblizsi okoli, tedy rodina a prratelé. Na zakladé analyzy rozhovori
1ze konstatovat, Ze pristup pribuznych ditéte je prevazné pozitivni a pod-
porujici. Objevuji se vSak také vyjimky, kdy nejbliZsi okoli rodice s dité-
tem s rozstépem lituje nebo je odrazuje od rozhodnuti pokracovat v té-
hotenstvi. VétSinou vsak tyto tendence mizi s tim, jak dité roste, a pri-
buzni si k nému buduji vztah.
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4.3 Diskuze, limity vyzkumu a doporuceni pro praxi

Diskuze

Cilem vyzkumu bylo popsat dopad orofacidlnich rozstépti na psychické
prozivani a socializaci lidi s rozstépem a jejich rodin. V této ¢asti budou
vysledky vyzkumného Setteni diskutovany se zavéry prehledové studie,
ktera je soucasti treti kapitoly diplomové prace.

Studie z roku 2013 (Hsieh et al.) odhalila na zakladé analyzy rozho-
vorl s nastavajicimi matkami déti s rozStépem pét skupin psychosocial-
nich obtiZi, se kterymi se budouci rodicky potykaji. Nékteré z téchto ob-
lasti se shoduji se zavéry naseho vyzkumného setieni. Hsieh et al. (2013)
u respondentek pozorovali izkost zplisobenou nedostatkem informaci o
problematice rozstépovych vad. To je v pfimé shodé s vysledky naseho
vyzkumného Setteni, kdy vétSina rodi¢i po zjisténi diagn6zy neméla o
rozstépech zadné informace, ¢i o nich méli jen velmi povrchni predstavu.
Potrebné informace si ndsledné museli sami aktivné vyhledavat na inter-
netu nebo prostiednictvim obcéanskych sdruzeni. Rodi¢e v nasem vy-
zkumu se v dlisledku nedostate¢né informovanosti obavali také toho, jak
bude jejich dité vypadat. Tento aspekt se objevil rovnéz ve vypovédich
respondentek v Setieni od autorti Hsieh et al. (2013).

Ucastnice vyzkumu Hsieh et al. (2013) se dale potykali s dilematem,
zda v téhotenstvi pokracovat, i jej prerusit, pricemZ jejich rozhodovani
bylo ovlivnéno nazorem otct ditéte a rodiny. V naSem vyzkumu to byli
z rodinnych prislusnikd zejména rodice matek, ktefi se snazili své dcery
odradit od toho, aby na svét privedly dité s vyvojovou vadou. Velkou roli
hral v tomto ohledu také vliv 1ékar, ktefi se v nékterych pripadech sna-
Zili necitlivym pristupem matky primét k interrupci.

Nékteré informantky v naSem vyzkumném Setteni si vznik rozsté-
pové vady kladly za vinu a spolecné se svymi partnery se snaZily identi-
fikovat pric¢inu jejiho vzniku. Obvinovani bylo dalsi oblasti psychosocial-
nich obtizi identifikovanou rovnéz ve studii Hsieh et al. (2013). Na rozdil
od naseho vyzkumu vSak musely matky z této studie Celit obvinovanii ze
strany jejich manZzeli a dal$ich rodinnych ptislusnikd.

Nékolik vyzkumi potvrdilo rozdil mezi psychosocialnim dopadem
rozStépu na matky a otce. Orofacialni rozstép ovliviiuje do vyssi miry
matky, které vykazuji niZs$i sebevédomi a vice se obavaji o budoucnost
svého ditéte (Nidey et al., 2016; Fakuade et al., 2018). Rozdil ve vnimani
rozStépu mezi matkami a otci nebylo mozné v nasem vyzkumu prokazat,
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protoze rozhovory byly aZ na jednu vyjimku vedeny pouze s matkami.
Pro posouzeni tohoto aspektu by bylo nutné provést dalsi vyzkum, kte-
rého by se zucastnily jak matky, tak otcové déti s rozStépem. Stejné vy-
zkumy rovnéZ prokazaly, Ze typ rozstépu, ktery dité ma, nema zasadni
vliv na psychosocidlni status rodicti (Nidey et al., 2016; Fakuade et al.,
2018). Ani v naSem vyzkumném Setieni nemeél typ rozstépu zasadni roli.

Vice nez polovina pacientti s rozstépem Celi posmivani a Sikané, jak
ukazuji vysledky nékterych zahrani¢nich studii (Shah et al.,, 2016; Kap-
pen et al,, 2019). Nicholls et al. (2019) doplnuji, Ze Sikana se nejcastéji
objevuje v obdobi pozdniho détstvi a raného dospivani, a to predevsim
v prostredi Skoly. Nejcastéjsimi piicinami Sikany jsou pak podle Shah et
al. (2016) napadnosti v oblasti vzhledu a reci. Také v naSem vyzkumném
Setieni se déti ve Skolnim véku musely potykat s posméchem svych spo-
luzakd, a to rovnéZ z diivodu narusené teci a ndpadného vzhledu. Jako
duilezité se vSak ukazaly i individualni psychické dispozice ditéte a jeho
pohlavi. Divky byly castéjsSim tercem Sikany a rovnéZz vykazovaly vice
psychosocialnich obtiZi nez chlapci. Rozdily mezi pohlavimi potvrzuje
také vyzkum Taylor (2021).Nékolik vyzkumnych tymi identifikovalo u
svych respondentt z ad jedinct s orofacidlnim rozstépem Casty vyskyt
studu, uzkosti a snizeného sebevédomi (Shah et al., 2016; Kappen et al.,
2019; Zeraatkar et al., 2019). Zeraatkar et al. (2019) navic pripojuji po-
znatek, Ze déti s rozstépem casto nejsou spokojeny se svym vzhledem, a
to ani po operaci. VSechny tyto projevy se ve vétsi ¢i mensi mire objevily
také u nékterych jedinct z naseho vyzkumu, a to opét zejména u divek,
ale i u nékolika chlapci.

Vliv typu rozstépu na miru psychosocialnich problémi déti se v na-
Sem vyzkumu neprokazal, coZje v rozporu se zjiSténimi nékterych zahra-
ni¢nich autord. Taylor (2021) naptiklad uvadi, Ze vice emocionalnich po-
tizi vykazovaly déti s rozStépem patra. Naopak Nicholls et al. (2019) zjis-
tili, Ze ¢astéjSim terCem Sikany jsou jedinci s rozStépem rtu a patra, ve
srovnani s témi, ktef{ maji izolovany rozstép rtu nebo patra. Ackoliv se
typ rozstépu jako piima pricina Sikany v naSem ptipadé nepotvrdil, jed-
nim z faktort byl napadnéjsi vzhled; déti, u nichz byl rozstép viditelnéjsi,
Celily posméchu castéji neZ ty, u nichz nebyl na prvni pohled patrny.

Nazory autori na to, jak a jestli je rozstépovou vadou ovlivnéna in-
terakce ditéte s vrstevniky, se rozchazeji. Ze studie z roku 2016 (Shah et
al.) vyplyva, Ze i pres sniZené sebevédomi nema vétSina déti problém se
zaclenénim do kolektivu, zatimco Zeraatkar et al. (2019) uvadéji, Ze vrs-
tevnici déti s rozstépem casto ignoruji nebo je odmitaji vzit mezi sebe. Ze
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zavérl naseho vyzkumu je patrné, Ze schopnost navazovat pratelstvi je
ovlivnéna nejen rozstépem, ale do znacné miry také osobnostnimi vlast-
nostmi ditéte. Nicméné témér vSechny déti z naSeho vyzkumného Setieni
kolem sebe mély pevné jadro pratel.

Na zakladé analyzy rozhovorti v nasem vyzkumu bylo identifiko-
vano nékolik oblasti, které jedinctim s rozstépovou vadou ztézuji kazdo-
denni fungovani. Jedna se zejména o problémy s komunikaci a jeji srozu-
mitelnosti a tézkosti pri piijmu potravy (Zvykani pevné stravy, vytékani
tekutin nosem). Co se samotné lécby tyce, nékteré déti vnimaji negativné
bolest provazejici jednotlivé zakroky. Tyto zavéry jsou podporeny vy-
sledky mnohych zahranic¢nich studii (Kappen et al., 2019, Nicholls et al,,
2019, Zeraatkar et al., 2019).

Jednim z vyzkumnych cilG diplomové prace bylo popsat dopad roz-
Stépové vady na skolni ispésnost. ACkoliv mély nékteré déti s rozstépem
v disledku castych navstév 1ékait vyssi pocet zameskanych hodin, jejich
studijni vysledky to nijak negativné neovlivnilo. To je v rozporu s vyzku-
mem Bell et al. (2017b), ktefi odhalili korelaci mezi zvySenou absenci a
hor$im Skolnim prospéchem zaku s orofacidlnim rozstépem. Také Ni-
cholls et al. (2019) ve svém vyzkumu poukazuji na dopad rozstépu na
studijni vysledky z diivodu zameskanych hodin, poruch uceni a obtizi
s feci a sluchem.

Klicovym zdrojem podpory déti byli v naSem vyzkumu jejich rodice
arodina celkové. Nachazeli v ni oporu v tézkych chvilich spojenych se $i-
kanou ¢i lé¢bou. Rodice détem Casto nahrazovali psychologickou pédi,
ktera byla mnohymi informanty hodnocena jako nedostatec¢na. Studie
zroku 2019 (Kappen et al.) potvrzuje tento zavér zjisténim, Ze jedinci,
ktefi maji blizky vztah se svou rodinou, vykazuji vétsi psychickou po-
hodu. Ke stejnému zjisténi dospéli rovnéz Nicholls et al. (2019).

Dle studie z roku 2016 (Pausch et al.) se postoj spolec¢nosti viici je-
dinclim s rozs$tépem v priibéhu poslednich nékolika desetileti zlepSuje.
Tento nazor zastavala i vétSina informantt z naseho vyzkumu. Presto se
stéle Ize setkat negativnimi reakcemi ¢i nepochopenim ze strany okoli.

Celkové lze konstatovat, Ze vysledky vyzkumného Setfeni jsou ve
velké mife v souladu se zavéry studii zahrani¢nich autori. Jedna se o kli-
cova zjisténi tykajici se kazdodennich obtizi déti a psychosocialniho do-
padu na jejich Zivot i Zivot jejich rodict. Nékteré aspekty vsak v tomto
vyzkumu nebylo mozné jednoznacné potvrdit, napriklad souvislost psy-
chosocialnich obtiZi s typem rozstépu nebo vliv rozStépu na Skolni vy-
sledky. Tyto oblasti mohou byt predmétem budoucich vyzkumt.
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Limity vyzkumu

V ramci vyzkumného Setfeni bylo identifikovano nékolik limitd. Prvni
z nich se tyka prehledové studie, pro jejiZ tvorbu byly vyuZity pouze
volné dostupné zdroje nebo zdroje dostupné skrze Masarykovu univer-
zitu. Nékteré relevantni vyzkumy tak nemohly byt do prehledové studie
zarazeny, protoZe byly zpoplatnény nebo byla zverejnéna pouze jejich
c¢ast.

Jednim z hlavnich limitd vyzkumu byla velikost a sloZeni vyzkum-
ného vzorku. Ve vyzkumném Setieni byla popsana Zivotni zkuSenost
osmi zamérné vybranych rodin. Tento zamérny vybér a omezeny pocet
informantl neumoziuji zobecnit vysledky na Sirsi populaci. Pro budouci
vyzkum v této oblasti by se tak nabizelo realizovat Setreni s vétSim vy-
zkumnym vzorkem.

Dal$im limitujicim faktorem je to to, Ze ne vSichni rodice byli
ochotni sdilet své zkuSenosti do hloubky, a nékteii mohli urcité
aspekty své situace vnimat jako prili$ citlivé na to, aby o nich oteviené
hovorili. Rodice mohli také nékteré udalosti interpretovat zkreslené
nebo si je nepamatovali presné.

Limitem vyzkumu je také fakt, Ze Zivotni kiivku zpracovalo pouze
pét z osmi informantd. Vyzkumné Setieni tak neni zcela kompletni.
Zbyvajici informanti krivku neodevzdali ani po opakovaném vyzvani,
pravdépodobné kviili casové narocnosti spojené s jejim vypracovanim.

Poslednim limitem, ktery je potieba zohlednit, je samotna osobnost
vyzkumnice a mira subjektivity pfi analyze a interpretaci dat. Vybér té-
mat, které vyzkumnice povaZovala za diilezité, mohl byt ovlivnén jejimi
piredchozimi znalostmi a o¢ekdvanimi a z toho diivodu nemusel byt zcela
objektivni.

Doporuceni pro praxi

Zavéry vyzkumného Setfeni nelze vzhledem k malému vyzkumnému
vzorku generalizovat. Presto se ukazalo, Ze problematika orofacidlnich
rozStépi ma kromé lékarského rozméru také rozmér psychosocialni.
Ten by mél byt bran v potaz pri jakékoliv intervenci, at' uz logopedické
nebo lékarské, s ditétem s touto vyvojovou vadou. Na dité by mélo byt
nahliZeno celostné a reflektovat pripadné psychické obtize, které se u
néj mohou objevit. Intervence by méla byt kromé podpory ditéte zamé-
rena také na podporu jeho rodiny.
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Medicinska péce o osoby s orofacialnim rozstépem se diky meziobo-
rové spolupraci neustdle zkvalitiiuje a v soucasné dobé dosahuje velmi
vysoké urovné. Presto zde stale existuje prostor pro zlepSeni. Nékteré
informantky zminily, Ze prvni kontakt s odbornikem - zpravidla gyneko-
logem - byl pro né velmi narocny, a to zejména kvili zpiisobu sdéleni
diagnézy a nedostatku poskytnutych informaci. V kontextu téchto vypo-
védi by se nabizelo realizovat kvantitativni vyzkum zacileny na zjiSténi
pristupli gynekologli k dané problematice. Pfi prvnim setkani s rodici di-
téte s rozsStépovou vadou by méli 1ékari i dalSi odbornici, véetné logo-
pedt, Klast dliraz na citlivou komunikaci a poskytovani relevantnich in-
formaci.

Jako dilezité se rovnéz ukazuje byt systematické zaclenéni psy-
chologické podpory do péce o rodiny déti s orofacialnim rozstépem. Né-
které matky zapojené do vyzkumu uvedly, Ze by jim v téZkych zacatcich
velmi pomohla moZnost obratit se na odbornika na duSevni zdravi. Psy-
cholog by mohl byt k dispozici jiz od perinatalniho obdobi, aby pomohl
rodindm lépe se zorientovat v naro¢né Zivotni situaci. Vzhledem k psy-
chickému zatiZeni, které mliZe diagn6za prinést, se véasna psychologicka
intervence jevi jako dulezity podpirny prvek lécby.

Jednim z dalSich doporucenti je také vcasné zahajeni logopedické
péce, ktera hraje klicovou roli v ndpravé funkénich dasledki rozstépo-
vych vad. Pristup ke kvalitni logopedické intervenci miize vyznamné pii-
spét k vyvoji reci ditéte, a tim i k jeho zaclenéni mezi vrstevniky. Z vy-
zkumu totiz vyplyva, Ze srozumitelnost feci je jednim z faktora ovliviiu-
jici uspésnost ditéte v navazovani pratelskych vztah.

V podpofe lidi s orofacidlnim rozstépem a jejich rodin hraji vyznam-
nou roli obéanska sdruZeni, jako je Stastny ismév nebo Za novym
tismévem. Cinnost téchto organizaci prispiva k $ifeni osvéty o rozstépo-
vych vadach a jejich destigmatizaci. Autorka prace povaZuje jejich ¢in-
nost za velmi prinosnou. Na misté je doporucovat rodindm déti s orofa-
cidlnim rozstépem, aby se na zminéné organizace v pripadé potieby ob-
ratili.

V neposledni radé lze doporucit realizaci dal$ich vyzkumii, které
se budou zabyvat orofacialnimi rozstépy nejen z hlediska medicinského,
ale také z hlediska jejich psychosocialnich dopadi. Jediné tak je mozné
porozumét problematice orofacialnich rozstéptli v celém jejim rozsahu.

95



Diplomova prace se zabyvala psychosocidlnimi dasledky orofacidlnich
rozstépt. Hlavnim cilem prace bylo popsat dopad orofacidlnich rozstépt
na psychické prozivani a socializaci lidi s rozstépem a jejich rodin. V na-
vaznosti na hlavni cil byly stanoveny cile dilci, které se zamétovaly na
popis psychickych a socialnich problémi jedinct s orofacidlnim rozsté-
pem ajejich rodin, a dale také na popis postojii okoli k lidem s touto vro-
zenou vyvojovou vadou.

Diplomova prace byla rozdélena na teoretickou a praktickou Cast.
Prvni dvé kapitoly byly teoretické a obsahovaly teoreticka vychodiska
jako zaklad pro vyzkumnou ¢ast. Prvni teoreticka kapitola se zabyvala
orofacialnimi rozStépy z hlediska jejich definice, etiologie, klasifikace a
moznosti péce. Druha teoreticka kapitola byla vénovana dlisledkiim oro-
facidlnich rozstépq, a to jednak disledkiim funkénim, jednak dtisledktim
promitajicich se do psychosocialni oblasti. Pozornost byla vénovana také
moZnostem vzdélavani déti s orofacidlnim rozstépem a popisu situace,
ve které se nachazi rodina téchto déti.

Vyzkumna cast diplomové prace, zpracovana kvalitativnim pristu-
pem, je sloZena ze dvou kapitol. V prvni z nich byly vymezeny vyzkumné
cile, vyzkumné otazky, metodologie a charakteristika pribéhu vyzkum-
ného Setieni a vyzkumného vzorku. Ve treti kapitole byl zaroveini véno-
van prostor piehledové studii, véetné popisu postupu pri vybéru studii.
Prehledova studie vytvorila vychodisko pro vlastni vyzkum, ktery byl
zpracovan ve Ctvrté kapitole. Prvni polovina zavérecné kapitoly byla vé-
novana tematické analyze osmi hloubkovych rozhovort srodic¢i déti
s orofacidlnim rozstépem. Pét rozhovort bylo doplnéno metodou Zivotni
kiivky, které dokreslily subjektivni prozivani informantii. Po tematické
analyze rozhovori nasledovala interpretace vysledki analyzy a zodpo-
vézeni vyzkumnych otazek. V zavéru posledni kapitoly diplomové prace
byly vysledky vyzkumného Settfeni diskutovany ve vztahu k dil¢im zavé-
riam prehledové studie ze tieti kapitoly, tedy k poznatkiim z dosavadnich
vyzkumu na dané téma. Byly formulovany také limity vyzkumu a dopo-
ruceni pro praxi.

Z vysledkl vyzkumného Setieni vyplyva, Ze orofacidlni rozstép
ovliviiuje Zivot jak samotnych pacientd, tak jejich rodin. Rodice se po sdé-
leni diagnézy museji vyrovnat s negativnimi pocity. Casto proZivaji $ok,
obavy o budoucnost ditéte a pocity viny. V tomto obdobi je pro rodice
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dtlezita podpora blizkych a informace od odbornikt ¢i ob¢anskych sdru-
Zeni. Péce o dité s rozstépem je dlouhodoba a naroc¢na, zejména kvtli
opakovanym operacim, hospitalizacim a ¢astym navstévam lékart. U ro-
dich tato péce zplisobuje stres a vycerpdani, piesto si vétsina z nich udr-
Zuje pozitivni pristup a dokaZe se s obtiZemi vyrovnavat. RozStépova
vada ma negativni dopad na sebevédomi a sebepojeti déti. Divky se vice
trapi kvili vzhledu, zatimco chlapci se ¢asto snazi odliSnost pirekonat
riznymi kompenzacnimi mechanismy. Socialni zaclenéni byva obtizné;jsi
zejména pro déti s vyraznéjSimi feCovymi obtiZemi a napadnym vzhle-
dem. V diisledku toho mohou &elit posmivani ¢i $ikané. Skolni ispésnost
rozstép jako takovy neovliviiuje, vétsi roli hraji pridruzené diagnézy a
individualni motivace ditéte. Verejnost obvykle na jedince s rozstépem
reaguje neutralné Ci pozitivné, ackoli se ojedinéle objevuji necitlivé po-
znamky. Rodice se snazi své déti pred negativnimi reakcemi okoli chranit
a zaroven $irit osvétu, aby piredesli predsudkim. Celkové se ukazuje, Ze i
pies pocatec¢ni Sok vétsSina rodin situaci zvlada.

Cile diplomové prace zabyvajici se psychosocidlnimi dtisledky oro-
facidlnich rozstépti byly splnény. Analyza rozhovori s rodinnymi prislus-
niky jedincl s rozStépem umoziiuje hlubsi porozuméni problémim v
psychickém prozivani a socidlnim zaclenéni, s nimiz se déti s rozstépo-
vou vadou i jejich rodiny potykaji.
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Informace o vyzkumu

Nazev tématu a druh prace: Psychosocialni disledky orofacialnich rozstépu, diplomova prace
Hlavni Fesitel: Bc. Michaela GabrySova

Vedouci prace: doc. PhDr. llona Bytesnikové, Ph.D.

Pracovisté: Katedra specidlni a inkluzivni pedagogiky, Pedagogickd fakulta, Masarykova
univerzita, Brno

O ¢em je tento vyzkumny projekt?

Hlavnim cilem tohoto vyzkumu bude popsat dopad orofacialnich roz§tépii na psychické prozivani
a socializaci jednak déti s roz§tépovou vadou, ale také jejich rodin. Prostfednictvim rozhovori
s Vami bych rada porozuméla tomu, jak pfitomnost ditéte s rozstépovou vadou v rodiné ovliviiuje
jeji psychické prozivani a socidlni zaclenéni. Mym dalsim cilem je zjistit, jak déti/osoby
s orofacidlnim rozs$tépem navazuji a udrzuji socidlni vztahy v tfidnim ¢i jiném kolektivu. Zajima mé
také, jaky postoj k jedincim s rozstépem zaujima jejich okoli a jaké mozZnosti podpory a péce jsou
pro tyto jedince dostupné.

Jak bude tucast probihat?
Jak uz bylo uvedeno vyse, i¢ast ve vyzkumu bude probihat formou rozhovoru. Rozhovor bude mit
polostrukturovanou formu; to znamend, Ze vyzkumnik ma piredem pfipravené oteviené otazky,
které je ale mozné v priibéhu rozhovoru pfizpisobit podle toho, jak se vyviji. Od Vas jako od
ucastnika se ocekava absolvovani jednoho rozhovoru v délce cca 1 hodiny. Rozhovor by bylo
nejlepsi realizovat osobné, ale v pfipadé potfeby bude mozné domluvit se i na online varianté
(napf. pires Skype). Rozhovory budou nahravany na zafizeni s diktafonem a nasledné prevedeny
do psané podoby.
Co brani ucasti v tomto vyzkumu?

e Nulova nebo minimélni zkuSenost s péci o dité s orofacidlnim rozstépem

o Péce o dité s roz§tépem, ktery je soucasti (genetického) syndromového onemocnéni

e Zdravotni omezeni (fyzicka, duSevni), ktera by branila poskytnout rozhovor

e Trvaly pobyt mimo tzemf CR

e Veéknizsinez 18 let

¢ Neschopnost poskytnout informovany souhlas
Jaké jsou vyhody/ odména za ic¢ast v tomto vyzkumu?

S Géasti ve vyzkumu neni spojena Zadna finanéni ani materialni odména, Vase Gcast je zcela
dobrovolnd. Pokud si to budete piat, mohou Vam byt po skonéeni vyzkumu zaslany jeho zévéry.

Jaké jsou nevyhody /rizika iéasti v tomto vyzkumu?

Nékteré otazky mohou byt citlivé a mohou vyvolat uréité nepifjemné vzpominky nebo pocity.
Budete vSak mit moZnost kdykoliv odmitnout odpovédét na jakoukoliv otazku, ktera by Vam byla
nepfijemna. Pro u¢ast ve vyzkumu je také potfeba vyhradit si urcity ¢as pro poskytnuti rozhovoru.

Jaké osobni tidaje jsou v tomto vyzkumném projektu sbirany?
» zakladni demografické udaje Vas / Vaseho ditéte (vék, pohlavi, zaméstnani/Skola,
tiida, vzdélani, rodinny stav),
* tdaje o zdravotnim stavu Vaseho ditéte (anamnéza, diagnéza),
* zvukové nahravky rozhovort,
* kontaktni tidaje (e-mail, telefon)

Masarykova univerzita | Pedagogické fakulta
Katedra specialni a inkluzivni pedagogiky
Porici 9 | 603 00 Brno
www.ped.muni.cz/specped
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Jak budou osobni iidaje zpracovavany?

Ziskané tdaje budou zpracovavany v anonymizované podobé. Jména a dal3f tdaje, podle
kterych by bylo mozné Vés identifikovat, budou nahrazeny pseudonymy. Nahravky
rozhovori budou po pofizeni prepsany do textové podoby a nasledné smazany.

+ FormulaF tohoto souhlasu bude vZdy uloZen oddélené od ostatnich dokumenti.

Jak dlouho budou osobni tidaje uloZeny?

Vase osobnf tidaje budou uchovany pouze po dobu psanf zavére¢né prace.

Vase kontaktni iidaje (e-mail, telefon, ...) budou pouZity pouze pro tcely tohoto projektu a po
odevzdani zavérecné prace budou smazany.

Povinné poskytované informace dle Obecného nafizeni o ochrané osobnich udaji
(EU 2016/679, GDPR)

Vase osobni tdaje budeme zpracovavat na zakladé Vami udéleného souhlasu pro ucely
vyzkumu v oblasti specialni pedagogiky.

Spravce osobnich udajt:

Kontakt na povéfence pro ochranu osobnich tidajii Masarykovy univerzity: poverenec@muni.cz
Vase prava v souvislosti se zpracovanim osobnich tidaji:

- pozadovat pistup k osobnim tdajiim tykajicim se Vasi osoby, jejich opravu nebo vymaz,
popifpadé omezeni zpracovanf;

- podat stiznost dozorovému organu (U¥ad pro ochranu osobnich tdajii, www.uoou.cz) v
piipadé, Ze se domnivéte, Ze zpracovani osobnich ddaji probiha v rozporu s pravnimi
predpisy;

- souhlas se zpracovanim osobnich tdaji udéleny nize kdykoliv odvolat, aniz by za to
hrozila jakakoliv sankce ¢i znevyhodnéni, a to ozndmenim na kontaktni tidaje spravce
osobnich udaji. Zakonnost zpracovani udajti pfed odvolanim souhlasu tim neni dot¢ena.

Je uicast v tomto vyzkumu povinna?
U¢ast navyzkumu je zcela dobrovolna a mate pravo odstoupit z vyzkumu bez udéni diivodu a to
az do doby posledniho setkani.

Kde se dozvédét vice?
Pokud mate jakékoliv doplitujici dotazy ohledné tohoto vyzkumu, miZete se obratit na e-

mailovou adresu _ nebo na telefonni &islo _

Masarykova univerzita | Pedagogické fakulta
Katedra specialni a inkluzivni pedagogiky
Pofiti 9| 603 00 Bmo
www.ped.muni.cz/specped
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Souhlas s tcasti ve vyzkumu a se zpracovanim osobnich udaja

Na zakladé vyse uvedenych informaci:

« Souhlasim/nesouhlasim* s i¢asti v uvedeném vyzkumném projektu
Psychosocialni dusledky orofacidlnich rozstépu

« Souhlasim/nesouhlasim* s vyse uvedenym zpracovanim osobnich tidaji
pro vyzkumné tcely.

*nehodicise skrtnéte

Jméno a prijmeni:

Podpis:

\" dne:

Za vyzkumny tym:

Jméno a pfijmeni:

Podpis:

\" dne:

Masarykova univerzita | Pedagogicka fakulta
Katedra specialni a inkluzivni pedagogiky
Pofici 9| 603 00 Bmo
www.ped.muni.cz/specped
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Souhlas se zpracovanim osobnich iidajii nezletilého ditéte
(pro zakonného zastupce nezletilého ditéte)

Jako rodi¢ nebo zakonny zastupce timto davam souhlas ke shromazd'ovani a zpracovani informaci
tykajicich se mého nezletilého ditéte v ramci vyzkumu Psychosocialni disledky orofacialnich
rozstépu. Rozumim tomu, Ze tyto informace budou pouZity vyhradné pro éely vyzkumu. Jsem si
védom(a) toho, ze identita mého ditéte bude chranéna a vSechny osobni udaje budou

anonymizovany.

Na zakladé vyse uvedenych informaci:

e Souhlasim/nesouhlasim* s vySe uvedenym zpracovanim osobnich Gdaji pro vyzkumné

ucely.
* nehodici se skrtnéte

Jméno a pfijmeni zdkonného zastupce:

Jméno a prijmeni ditéte:

Podpis zakonného zastupce:

\' dne:

Za vyzkumny tym:

Jméno a pFijmeni:

Podpis:

\' dne:

Masarykova univerzita | Pedagogicka fakulta
Katedra specialni a inkluzivni pedagogik
Porici 9| 603 00 Brmo
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Uvod

Ziskani souhlasu s nahravanim rozhovoru

Ujisténi o anonymité a o moznosti odstoupeni z vyzkumu
Zjisténi zakladnich udajt: vék rodice a ditéte, typ rozstépu, skol-
ské zarizeni, sourozenci, vyskyt rozstépu v roding, rodinny stav

Hlavni cast

Téma 1: Psychické prozivani a socialni zaclenéni rodiny

Jaké byly Vase pocity po zjisténi, Ze Vase dité bude mit orofacialni
rozstép?

UvaZovala jste o preruSeni téhotenstvi?

Jak jste vnimal/a cely proces lé¢by a co pro Vas bylo (psychicky)
Vyskytly se u Vas v dlisledku vady Vaseho ditéte néjaké psychické
¢i emociondlni problémy (pr. uzkost, stud, deprese, sniZené sebe-
védomi)?

Co Vam nejvice pomahalo vyrovnat se s tézkou situaci?

Ovlivnila néjak pritomnost rozstépu v rodiné Vase manzelstvi, Si-
r$i rodinné vztahy a socialni Zivot celkové?

Téma 2: Psychické proZivani ditéte

Miizete popsat, jak Vase dité zvladalo ¢i zvlada cely proces 1é¢by?
Kdy si Vase dité zacalo (pokud se tak stalo) uvédomovat svou od-
liSnost od ostatnich?

Vyskytly se u Vaseho ditéte v priibéhu jeho Zivota néjaké psy-
chické ¢i emocionalni problémy (stud, uzkost)?

Ma piitomnost rozstépu vliv na sebevédomi Vaseho ditéte?

Jaké obtiZe souvisejici s roz§tépem maji aktualné nejvétsi dopad
na zivot Vaseho ditéte (pt. pfijem potravy, komunikace ad.)?

Téma 3: Skolni a mimos$kolni (socialni) za¢lenéni ditéte
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e Setkalo se VaSe dité nékdy s Sikanou nebo posméchem? Jak na to
reaguje a jak se s tim vyrovnava?

e Ma Vase dité néjaké specifické potieby co se tyce socialnich inter-
akci, které byste chtéli, aby ostatni respektovali?

e Mélanebo ma pritomnost rozstépu u ditéte dopad na jeho studijni
vysledky a zapojovani do mimoskolnich aktivit?

Téma 4: Postoj okoli

e Jakna diagnézu VaSeho ditéte reagovali pratelé a sirsi okoli (sou-
sedé, Sirsi rodina)?

e Setkal/a jste se nékdy kviili vadé Vaseho ditéte s negativnimi re-
akcemi okoli (predsudky, posméch, odmitani)?

e Jaké postoje jste zaznamenali od profesionald, jako jsou 1ékari €i
ucitelé?

¢ Jakvnimate informovanost verejnosti o orofacialnich rozstépech?

Zavér
e Jenéco, co byste chtél/a doplnit?
e Jenéco, na co byste se chtél/a zeptat?
e Predstaveni zivotni kiivky
e Opakované ujiSténi o anonymité
¢ Podékovani a rozlouceni
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Priloha C Ukazka otevieného kodovani

Matka B: Jo, zacalo to ve tieti tfidé tim, Ze ji zacali jist tu svacinu. A to
vim, Ze jsme pak fesili 1 s uCitelkou, ale to byly takové jako drobnosti. A

VES IR LT <1 1 Bifa Barbora to nikdy nerekla. \RiG jsme poznali to, Ze
se néco ve Skole delt} tim, 7e kdyz tfeba pnsla ze skoly 7e byla zla na tu

. Amy, aZ jsme se fo opravdu Jako 2zpétné od nékoho nebo
od néjakych jejich kamaradek dozvédéli, Ze mi tieba fekli- "A vi5, Ze kiuci
zase snédli Barbofe svacinu?” A ja jsem fikala: "Jak zase'?"A oni n'kali
"No to voni délaj." Anebo Ze ji tieba néco schovali.

2 a uditelka to pojala tak, Ze kdyZ oni mé&li, oni jeli v ftom principu
zaél't spolu, méli takovy ty ranni kruhy, tak v ramci toho ranniho kruhu
ucitelka to tam zakomponovala, jak se maji k sobé déti chovat ve iride
Nemluvila explicitné o Barbofe, Ze jo, aby to nebylo na ni ukazané, ale jak
se maji k sobé chovat a tak déle a tak dale. A Ze to teda budou vic
monitorovat a vic sledovai. A pak jsem méla i zpéinou vazbu ifeba od téch
ucitelll, Ze mi tfeba fekli, co v té tfidé Barbora déla, takZe jsme s tou
Skolou byli hodné v kontaktu. No takZe tohle nam jako fikali. Treba tam
bylo i to, Ze kdyZ mné fekli jo, Ze tfeba ten Vojta ji bouchnul fou pet
flaSkou_ .Iasne nemél to délat prosté. No, ale tak pubertak tiinactilety, ze
[*No tak ale ona ze zareagovala uplne tak Jako Ze se bali, 7e kdyb!

IEOEnENA tohle, to byla véc, to jsme s ni pak museli fesit a bylo to

hrozné téZky. Jako vysveﬂil , Ze ano, byla jsi v pravu, samoziejmé. Ty ses§
ta napadena, ale nemizes reagovat hmhle zpusobem, Ze jo?

Vyzkumnice: No a vlastné co se tyce toho zaclenéni do kolektivu a délani
si kamaradi, to jsi fikala, Ze na té zakladce teda moc neslo?

Matka B: Ne, ne, ne, tam neslo. Tak jak vlasiné ve Skolce fungovala, tam
byla spokojena, ucitelky ji chvalily Tam prosté kdyZ Barbora vymyslela
obrazek, viechny d&ti malovaly obrazek tak, jak ho malovala BarborallJo,
(LR e G EN PR MPrvni, Druha ifida, to jesie jakziakz asi|
ngovalo, neZ ty déti zacaly mit svij vlastnl nazor a hyly schopny
roste A

[ il
A ona se zacala... Teda, ona si hodn& hodné cetla a
Noamélata’ntedanalom prvnim stupni pat
holcicek, se kteryma kamaradila a od kterych ona citila tu podporu, Ze
kdyZ na ni nékdo byl o3klivy, tak tady téch pé&t holek se ji vZdycky zastalo a
delaly ji takovou tu hradbu. Aviasing tady ty holky odesly potom po paté

ffidé na vicelety gympl. To ona nechtéla. Vzpomnéla si na posledni chvili,
takZe piijimacky neudélala al
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