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WSTEP

Jak najlepiej korzystac z tej broszury

Celem niniejszej broszury jest:

|. pomdéc Wam, rodzicom, abyscie stali si¢ lepiej
poinformowani, pewniejsi siebie, a przez to
bardziej wciggnieci w podejmowanie decyzji
dotyczacych opieki nad Waszym dzieckiem;

2. wyttumaczy¢é Wam i opisaé najczesciej
stosowane i typowe sposoby leczenia, ktérym
moze by¢ poddane Wasze dziecko;

3. udatwi¢ Wam uzyskanie jak najlepszej
opieki nad Waszym dzieckiem poprzez
zidentyfikowanie najwazniejszych pytan, na ktére
powinien Wam odpowiedzie¢ zespdt zajmujacy
si¢ Waszym dzieckiem.

Rozszczep wargi i/lub podniebienia (nazywany

tu rozszczepami) obejmuje catg game stanéw,
ktore wymagaja interwencji przez okres wielu lat
ze strony specjalistow réznych dziedzin (grupe
ludzi nazywang w tej broszurze zespotem ds.
rozszczepow). Jako rodzice, jestescie rowniez
cztonkami tego zespotu i musicie by¢ konsultowani
przy decyzjach dotyczacych leczenia. Niniejsza
broszura obejmuje zabiegi, ktdre sg zwykle
konieczne od urodzenia do wieku okoto 10 lat.
OparliSmy si¢ o najnowsze poglady na temat
leczenia rozszczepow i prébujemy opisac idealny
proces opieki medycznej, cho¢ nie wszystkie z nich
sq takie same na terenie Zjednoczonego Krolestwa
Wielkiej Brytanii i Pétnocnej Irlandii (UK). Jako ze
kazdy rozszcep jest troch¢ inny, stosowane zabiegi
beda si¢ tez rézni¢. Zaznajomienie si¢ z nimi
pokaze Wam ile mozna obecnie zrobi¢, aby pomoc
Waszemu dziecku osiaggnacé swdj petny potencjat.
Broszura ta napisana jest w stylu przewodnika,
ktory przedstawi Wam ludzi oraz miejsca, ktory
poznacie po drodze.




Na koficu broszury, na stronie 33, jest miejsce dla spisania przez specjalistéw zabiegow, ktérym
poddane bedzie Wasze dziecko. Poproscie, by je zapisali, kiedy odwiedzicie klinik¢. Mozecie
uzywac tg karte jako rejestr dat i miejsc zabiegéw, oraz kto w nich uczestniczy.



CZESC 1

Rozumienie rozszczepu wargi i podniebienia

Dlaczego powstaje rozszczep?
Okoto 1000 dzieci

rodzi si¢ na rok w UK z

rozszczepem wargi i/lub
podniebienia. Wystepuje Cho¢ wszystkie twarze majg na poczatku otwory, ktére muszg
si¢ zasklepié, niektére mogg nie zamkna¢ si¢ do konca. Na
przyktad, gérna warga formuje si¢ z 3 réznych czg¢Sci. Choé
niczego nie brakuje, rozszczep pojawi si¢, gdy nie wszystkie
te czesci si¢ potacza. Nie jest znany powdd, dla ktérego czesci
twarzy nie zrastajg si¢ odpowiednio.

Gdy gtéwka dziecka rozwija si¢ we wczesnym okresie cigzy,
twarz formowana jest na koficu.

ono we wszystkich
grupach etnicznych.

Tworzenie si¢ wargi i podniebienia jest procesem niezwykle
skomplikowanym i delikatnym, majacym miejsce we wczesnym
okresie cigzy. Wiemy, ze w niektorych przypadkach mamy do
czynienia z historig rozszczepow w rodzinie (zobacz str 31).

W wigkszosci przypadkow nie ma jednak jednej konkretnej
przyczyny 1 nigdy sie jej nie pozna. Niemniej jednak jeden z
cztonkow Waszego zespotu moze Wam da¢ pewne wskazowki
dlaczego tak si¢ stato.

Rozwdj plodowy

Podniebienie Warga

Oko

. O Nos Nos
Podniebienie
pierwotne — Warga J R o
Przegroda Wyrostek .
nosowa podniebienny Tworzenie

si¢ jamy
ustne]



Jak mozna si¢ czu¢ w obliczu rozszczepu?

Narodziny dziecka z rozszczepem oddzialywuje na rodzine i przyjaciét. Rodzice moga czud si¢
zaszokowani lub strapieni, a nawet mie¢ poczucie utraty dziecka, o ktérym marzyli. Nierzadko
styszy sie pytanie typu: “Co ja zlego zrobitam?”. Jest to normalna reakcja i dzielenie si¢ tymi
uczuciami z cztonkami Waszego zespotu ds. rozszczepow, jak réwniez z Waszg rodzing
przyniesie Wam ulge.




CZESC 11

Kim sg specjaliSci?

Zespot ds. rozszczepow

W sktad zespotu wchodza
specjaliSci, ktorzy zajmuja Dentysta pediatryczny
si¢ réznymi aspektami udziela rad jak unika¢ choroby zebow i
rozszczepu. Jeden koordynuje z Waszym zwyktym dentysta
specjalista moze leczy¢ biezgca opieke stomatologiczng
kilka z tych aspektow na
raz. Leczenie jednego z
objawdw rozszczepu moze
mie¢ wplyw na inne z nich,
a wiec wazne jest, aby
wszyscy ci specjalisci Scisle
wspotpracowali ze sobg jako
zespot. Co najmniej jeden z
nastepujacych specjalistow
moze zajmowac si¢ Waszym
dzieckiem.

to chirurg jamy ustnej,
ktory pracuje w szpitalu
1 specjalizuje si¢ w
ustawianiu zebow 1
zaktadania aparatow

i / } Ortodonta

Chirurg/chirurdzy

4 naprawiajg rozszczepy

1 zajmujg si¢ pdZniej
problemami koSci i szczeki

Pediatra
jest specjalistg od
leczenia dzieci




Pielggniarka specjalistyczna/
doradczyni Srodowiskowa

udziela porady i pomocy rodzicom w ich
domu oraz nadzoruje karmienie oraz inne
napotykane problemy

Psycholog/doradca
spacjalistyczny

Pomaga rodzicom i ich dziecku w
pokonywaniu trudnosci zwigzanych z
rozszczepem

Logopeda
nadzoruje rozwaj

. Audiolog
mowy i jezyka

kontroluje stuch dziecka

Genetyk klliniczny
doradza rodzicom i dzieciom
co do szans dziedzicznoSci
rozszczepu i mozliwosci jego
kolejnego pojawienia si¢

Otorynolaryngolog
leczy problemy stuchu
operacyjnie




Co mozemy zrobié, by zapewni¢ jak najlepszg opieke nad naszym dzieckiem?

Oto kilka kwestii, ktére musicie wzig¢ pod uwage decydujac do jakiego stopnia Wasz zespot bedzie

mogt poméc Waszemu dziecku w jego problemach.

Czy w zespole jest cztonek
odpowiedzialny za koordynacje 1
zapewnienie Wam kontaktu z innymi
cztonkami?

Czy cztonkowie zespotu dziecka
zadajg sobie trud by zrozumie¢, ze Twe
problemy moga nie by¢ takie same

jak troski innych (na przyktad, Twego
partnera czy pozostalej rodziny) i czy
probuja zareagowac na obie potrzeby?

Jesli cheecie zobaczy¢ pisemny
opis leczenia Waszego dziecka, czy

specjaliSci gotowi sg Wam go pokazac?

Czy fatwo Wam jest sie z ta osobg
skontaktowac, aby moc zwrdcic sie do
innych cztonkéw zespotu kiedy chcecie
z nimi co$ przedyskutowac?

Czy podczas wizyt w klinice obecni
bedg studenci? Jesli Wam to nie
odpowiada, poproscie, by spotykali si¢
z Wami tylko specjaliSci.

Czy cztonkowie zespotu informuja Was
o dezyzjach dotyczacych leczenia, tak,
byscie je w pelni rozumieli 1 mogli braé
udziat w procesie ich podejmowania?



W jakim stopniu efektywny i
zorganizowany jest Wasz zespot i jak
doktadnie §ledzi stan Waszego dziecka?
Mozecie zapytac iloma dzie¢mi zespot
zajmuje si¢ na rok, od jak dawna pracuja
razem, jak dobrze ze sobg wspdtpracuja

i czy w ich sktad wchodza specjalisci
zidentyfikowani na poprzednich stronach.

W nastepstwie raportu Clinical Standards
Advisory Group w 1998 roku napisany
zostat dokument ramowy dotyczacy
opieki medycznej nad rozszczepami,
ktéry wymaga, aby chirurdzy zajmowali
si¢ co najmniej 40 nowymi pacjentami
rocznie, aby osiggnagé wymagany poziom
ekspertyzy konieczny w tej dziedzinie.
Zespotly zobowigzane sg prowadzic¢
rewizje kliniczng wszystkich pacjentéw z
rozszczepem wargi i podniebienia. Oznacza to, ze oprécz normalnych wizyt, pacjenci mogg by¢
poproszeni na kontrole przez swéj zespét w wieku lat 5, 101 15.

Jak zorganizowane jest leczenie w Waszym rejonie? Zespoty rozszczepow rozwijaty sie
niezaleznie od siebie i sg réznie zorganizowane, w zaleznosci od rejonu, specjalistow i
warunkéw. Dopiero teraz zaczyna si¢ je porownywac, by zobaczyd¢, ktdre z nich najlepiej stuza
dobru dziecka. Specjali§ci réwniez majg swe preferencje co do typu, kolejnosci i uzgodnienia
w czasie zabiegéw, oraz co do liczby i czgstotliwosci kontroli. Moze by¢ to wynikiem innego
podejscia do leczenia i/lub lokalnej organizacji systemu. Jesli wszyscy specjaliSci pracujg w
tym samym oS$rodku, Wasze dziecko moze mie¢ kilka konsultacji przy jednej wizycie. Jesli w
okolicy nie ma osSrodka zajmujacego si¢ rozszczepami, mozecie by¢ zmuszeni udaé si¢ do kilku
specjalistow w réznych rejonach. Moze Wam odpowiadac albo pierwsza, albo druga z tych
mozliwosci. Na przyktad, zapytajcie, czy mozna zatatwié wizyty niektdrych specjalistow w
domu, aby nie musie¢ podrézowac. Zorientujcie si¢, jak dziata Wasz zespot.

Jezeli Wasze watpliwoSci nie zostang rozproszone przez otrzymang informacj¢, mozecie
zdecydowac si¢ jeZzdzi¢ do innego rejonu, w ktdrym zespdt jest inaczej zorganizowany.
Przedyskutujcie to ze swoim lekarzem pierwszego kontaktu. Jezeli napotkacie trudnosci,
przekazcie sprawe zarzadowi lokalnej stuzby zdrowia.



CZESC III

Leczenie rozszczepow

Jakie sg gléwne typy rozszczepow?

Ponizej wymienione sg trzy gléwne typy rozszczepéw. Kazdy z nich wymaga innych zabiegéw,
ktore razem sktadajg si¢ na plan przebiegu leczenia. Ta czgS¢ opisuje 10 mozliwych aspektow
leczenia, ktére moga by¢ potrzebne dzieciom do lat 10. Kazdy z nich oznaczony jest kolorowym
kodem, ktory odnosi si¢ do jednego z trzech typow rozszczepu. Kierujac si¢ tym kodem, mozecie
przesledzic zabiegi, ktorych potrzebowac bedzie Wasze dziecko.

Czubek nosa

—— Przegroda nosa

. Podstawa skrzydta nosa
Zaglebienie wargi gornej

Kolumna rynienki podnosowej-,

Zaglebienie rynienki podnosowej”

Btona Sluzowa —

Srodkowy punkt na dole wargi gérnej
Normalna anatomia

Czubek nosa

Blona §luzowa (warga)
Dzigsto

Podniebienie twarde

Lacze podniebienia
twardego i migkkiego

Podniebienie migkkie

vk —— (R
Jezyk

Na nastepnej stronie zobaczycie opis réoznych typow rozszczepow

10



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

Rozszczep =7 Rozszczep Rozszczep P
wargi < 12 podniebienia ﬁ' wargi 1 @
- podniebienia &

Niecatkowity Rozszczep Jednostronny rozszczep wargi i
rozszczep wargi podniebienia podniebienia (facznie z dzigstem)
migkkiego

I-fa.“\\ (F™) ' X N,

- @ @& @
1‘ L F -"' ' Iﬂ
N & &
] L]
Calkowity rozszczep Rozszczep Obustronny rozszczep wargi i
wargi (bez rozszczepu podniebienia podniebienia (facznie z dzigstem)
dzigsta) miekkiego i twardego
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CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW
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.E:.' )

Rozszczep wargi i 3

{‘r

Rozszczep wargi moze by¢ catkowity lub niecatkowity i obejmuje albo jedng
stron¢ (jednostronny) albo obie strony (obustronny). Moze si¢ rozciggac na gérne
dzigsto oraz nos.

Podgzaj za kolorem pomaranczowym

Rozszczep podniebienia ﬁ’

Rozszczep podniebienia moze rozciggac si¢ na cze$¢ lub na cate podniebienie
miekkie, jak réwniez podniebienie twarde, az do tytu dzigsta gérnego. Czasami
dziecko moze mie¢ rozdwojony jezyczek, kiedy mieSnie nie sg potaczone pod btong
Sluzowa ust 1 nosa (pod§luzowy rozszczep podniebienia).

Podazaj za kolorem niebieskim

[
Rozszczep warg i podniebienia %

Rozszczep warg i podniebienia obejmuje jedng (jednostronny) lub obie strony
(obustronny) wargi, podstawy nosa, dzigsta oraz podniebienia. Czasami warga i
podniebienie sg rozszczepione, ale nos i wyrostek zebodotowy sa nienaruszone.
Podazaj za kolorem zielonym

Zespol Pierre’a Robina

Dziecko ma bardzo matg zuchwe
(mikrognacja) 1 szeroki rozszczep
podniebienia. Wspdtistnieja z tym
problemy z jedzeniem i oddychaniem,
spowodowane pozycja jezyka.
Dziecko moze poczatkowo wymagac
hospitalizacji.

Jezyk zapada
si¢ w szeroki
otwOr rozszczepu
podniebienia

Mata zuchwa %~

12



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

Aspekty leczenia

1 Kontakt ze specjalistami w szpitalu

2 Pomoc w karmieniu niemowlegcia

3 Chirurgiczna naprawa wargi

4 Chirurgiczna naprawa podniebienia

5 Operacja poprawcza

6 Kontrola stuchu

7 Pielegnacja zebow

8 Leczenie ortodontyczne — korekcja

pozycji zebow

9 Kontrola mowy i jezyka

10 Przeszczep koSci

w



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW
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Kontakt ze specjalistami w szpitalu ‘P & ol 2]

Aspekt leczenia

Jesli rozszczep zdiagnozowany jest przed porodem -

Co sie bedzie dziato?
PowinniScie otrzymac porady przed porodem oraz zapoznac si¢ z zespotem
zajmujacym si¢ rozszczepami.

Kto w tym bierze udziat?
Mozecie spotkac si¢ z chirurgiem, pediatra, doradcg lub tez innym cztonkiem
zespotu.

W jakim wieku sie to dzieje?
Gdy druga ultrasonografia potwierdzi, ze dziecko ma rozszczep, zespot
przedporodowy zorganizuje Wam kontakt ze specjalistami.

O czym powinnismy wiedzie¢?

Uzytecznym bedzie kontakt z Cleft Lip and Palate Association (CLAPA),
organizacja, ktéra udzieli Wam informacji i pomocy (jej adres i numer telefonu
mozna znaleZ¢ na wewngtrzej stronie przedniej oktadki). PoproScie jednego

z cztonkéw zespotu przedporodowego o informacje na temat lokalnych
specjalistow, ktdrzy wejda w sktad Waszego “zespolu ds. rozszczepow”.

Jesli rozszczep zdiagnozowany jest po porodzie

Co sie bedzie dziato?
Przebadany bedzie ogdlny stan zdrowia dziecka i
zostanie Wam wytlumaczone potrzebne leczenie.

Kto w tym bierze udziat?
Moga Was odwiedzié¢ w szpitalu cztonkowie
specjalistycznego zespotu.

W jakim wieku sie to dzieje?
W pierwszych dwdch dniach po porodzie.

O czym powinnismy wiedziec¢?

Jesli zostajesz w szpitalu po porodzie zaledwie
jedna dobe, dowiedz sig, jak skontaktowad

sie z zespotem ds. rozszczepdw 1 zapisz sobie
nazwisko i numer kontaktu tego zespotu.

14



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

7 P 7
Aspekt leczenia
1

Poradnictwo

Co sie bedzie dziato?

W pierwszych miesigcach po porodzie Waszej rodzinie powinno by¢ zaoferowane poradnictwo,
podpora i pomoc w zmaganiu si¢ ze swymi uczuciami oraz zmartwieniami, zwlaszcza po
opuszczeniu szpitala.

Kto w tym bierze udziat?
Psycholog, doradca, doradczyni Srodowiskowa/pielegniarka.

W jakim wieku sie to dzieje?
Niektorzy rodzice mogg potrzebowaé pomocy zaraz po porodzie, natomiast inni zmagajg si¢ z
problemami w kilka miesigcy pdZniej. Poradnictwo powinno by¢ dostepne w sposéb ciagty.

O czym powinnismy wiedziec¢?
Mozecie chcie€ zapytad sig:
* 0 swe uczucia w stosunku do dziecka

* jak dawac sobie rade¢ z uczuciami swego partnera/ krewnych / przyjaciot/ pozostatych dzieci
* jak zmagac si¢ ze stresami zwigzanymi z pobytem dziecka w szpitalu na operacji

* 0 wieZ ze swym dzieckiem.

Moze przystugiwa¢ Wam specjalna
pomoc z pewnymi problemami
logistycznymi, na przyktad, z optatg
za dojazd do szpitala lub za opieke
nad pozostatymi dzie¢mi. Mozecie nie
zyczy¢ sobie rozméw z kimkolwiek

z poza rodziny i nie musicie nigdy
czuc si¢ do tego przymuszeni. Jesli
mySlicie, ze poradnictwo nie idzie
dobrze, poproscie o kontakt z kims$§
innym. Podczas pobytu w szpitalu
powinniscie dosta¢ informacje o
CLAPA (zob. str. 30). Jezeli macie inne
dzieci, wyttlumaczcie im sytuacje w
zrozumialy dla nich sposéb, méwigc
starszym braciom czy siostrom, Ze
twarz dzidziusia nie boli i ze bedzie
naprawiona pdZnie;j.

15



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

= P
Pomoc w karmieniu niemowlgcia :j‘ F':’w <)

Aspekt leczenia
2

Azeby méc pozywiac si¢, Wasze niemowle musi moc wytworzy¢ w ustach préznie i utozy¢ jezyk
we wlasciwej pozycji. Zwykle dzieje si¢ to przez zaciSnigcie warg wokot brodawki sutkowej lub
smoczka oraz przez zamkniecie tytu jamy ustnej przez podniebienie migkkie. Dzieci urodzone z
rozszczepem moga miec€ trudno$ci z wytworzeniem prozni czy tez z utozeniem jezyka we wlasciwej
pozycji. Niektdre majg malg szczgke dolng (zuchwe), co utrudnia im potykanie.

Co sie bedzie dziato?

Specjalista od karmienia wypracuje z Wami odpowiedni plan karmienia
dziecka. W celu pomocy dzieciom, ktére majg réwniez matg szczgke, moze byc
zastosowany cienki dren.

Kto w tym bierze udziat?
Personel potozniczy lub kto§ z Waszego zespotu. Wyspecjalizowana pielegniarka (doradczyni
Srodowiskowa) powinna by¢ do Waszej dyspozycji przez kilka miesigcy po powrocie do domu.

W jakim wieku sie to dzieje?
Od pierwszej doby po porodzie poprzez pierwsze kilka lat zycia.

O czym powinnismy wiedziec?

Karmienie piersig jest mozliwe w przypadku dzieci z rozszczepem wargi, ale rzadkie w przypadku
dzieci z rozszczepem podniebienia lub wargi 1 podniebienia. Matka nie powinna wigc czu€ si¢ winna,
jesli jej dziecko nie potrafi ssac. JeSli matka zdecydowata si¢ na karmienie piersia, moga by¢ potrzebne
dodatkowe butelki z gotowym lub odciagnigtym z piersi mlekiem. Wiele dzieci potrzebowac bedzie
specjalnej pomocy w karmieniu przy uzyciu réznych rodzajow butelek i smoczkéw. Poczatkowo
zaopatrzy Was w nie wyspecjalizowana pielggniarka. Niektdre niemowleta nie maja wystarczajacej
energii by mdc ssac ze smoczka i w tym przypadku pomocne moze by¢ karmienie ich tyzeczka, ktdra
wymaga mniejszego z ich strony wysitku. Sprzet do karmienia mozna kupi¢ w CLAPA.

Aby pomde w karmieniu, Wasz ortodonta moze zosta¢ poproszony o wykonanie matej ptytki
podniebienne;j. Nie jest ona konieczna w przypadku wigkszosci niemowlakow, ale mogg zaistnie¢
inne powody, dla ktdrych jest ona zalecona. Czasami ptytki uzywa si¢, by
powstrzymac jezyk od dotykania rozszczepu podniebienia.

Specjalna ortopedyczna ptytka moze by¢ rowniez uzyta przed operacja w celu
rozpoczecia wywierania nacisku prowadzacego do zamknigcia 1 wyrdwnania
rozszczepu. Dziecko bedzie potrzebowac ich kilka przed operacja. Nalezy
odnotowad, ze chirurdzy nie sa zgodni co do korzySci ptynacych z uzywania
ptytek do karmienia i ptytek ortopedycznych od urodzenia. Dowiedzcie si¢ wigc
od cztonkéw Waszego zespotu czy i dlaczego ptytka jest uzywana i nie wahajcie
sie wyrazi¢ swej wlasnej opinii opartej na doSwiadczeniu.

Waszemu dziecku musi by¢ dany odpowiednio dtugi okres czasu, by mogto sie

przyzwyczai¢ do jednego sposobu karmienia, zanim poprébuje si¢ innych. O ile

Wasz noworodek nie ma innych probleméw zdrowotnych, nie zachodzi zadna potrzeba rozdzielenia
go od matki. Zanotujcie sobie nazwisko 1 numer telefonu Waszej specjalistycznej pielegniarki.
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Co sie bedzie dziato?

Zabieg chirurgiczny jest jedynym sposobem naprawy rozszczepu wargi. Podczas operacji skora
wargi zostaje zszyta (nie pobiera si¢ jej znikad indziej). Moze tez by¢ poprawiony ksztalt nosa
dziecka. Jesli dziecko ma réwniez rozszczep podniebienia, niektérzy chirurdzy zamykaja przednig
cze$¢ podniebienia podczas tej samej operacji. Chirurg musi wiedzie¢, czy dziecko moze przejs¢
przez operacje. Decyzje o tym podejmuje si¢ przez pobranie krwi 1 inne testy.

Jak naprawia si¢ rozszczep wargi

W dniu operacji Wasze dziecko nie bedzie karmione na kilka godzin przed zabiegiem, aby
zmniejszy¢ ryzyko wymiotéw. Zostanie mu zaadministrowany, poprzez zastrzyk lub w napoju,
Srodek uspokajajacy (premedykacja). Przed lub w trakcie operacji moze zosta¢ wykonany odcisk
jamy ustnej, aby uzyskac doktadny zapis rozlegtosci rozszczepu i méc go poréwnaé z rozwojem
jamy ustnej w pdZniejszym okresie. Nalezy si¢ spodziewaé pewnej iloSci krwawienia z ust.
Bedziecie widzie¢ na wardze szwy, opuchlizn¢ i zakrzepy. Nos moze by¢ podtrzymywany w swym
nowym ksztalcie przez maty opatrunek. Mozliwe jest, Ze ramiona dziecka zostang usztywnione
ortezami, by nie mogto dotyka¢ szwdéw. Normalne jest opuchnig¢cie i zaczerwienienie blizny, ale to
przejdzie z czasem.
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Kto w tym bierze udziat?
Chirurg

W jakim wieku sie to dzieje?
Zwykle w kilku pierwszych miesigcach.

O czym powinnismy wiedzie¢?

Chirurdzy nie sa zgodni co do optymalnego

czasu dla operacji czy tez kolejnoSci zabiegdw

(np. niektérzy wolg operowac rozszczep

podniebienia przed rozszczepem wargi).

Mozecie chcie¢ dowiedziec sie od chirurga

dlaczego wykonuje operacj¢ wargi w danym

okresie. By¢ moze, ze macie sprecyzowang

opini¢ co do wieku, w jakim powinno si¢ ’_/
wykonac tg operacj¢. Chirurg powienien wziaé F
ja pod uwage. Zapytajcie, jak dlugo Wasze

dziecko musi zostaé¢ w szpitalu. Jako rodzice,
mozecie tez zosta¢ w szpitalu. Spytajcie o to

cztonka zespotu ds. rozszczepdw. Mozecie

rowniez poprosi¢ o mozliwos¢ wejscia z

dzieckiem na sal¢ operacyjng i pooperacyjng. Musicie by¢ przygotowani na to, ze Wasze dziecko
moze wyglada¢ zupelnie inaczej po operacji. Smoczek mozna zaoferowac dziecku tylko wtedy,
kiedy jest to niezbgdne, jako zZe niektorzy chirurdzy boja si¢ efektow, jaki moze on miec¢ na gojenie
si¢ rany po operacji. Niektorzy chirurdzy zalecajg karmienie dziecka po operacji tyzeczka. Jesli
bedzie tak w Waszym przypadku, mozecie by¢ poproszeni o popraktykowanie karmienia tyzeczka.
Innym chirurgom nie przeszkadza, gdy dziecko jest karmione zaraz po operacji butelka czy piersia.
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Co sie bedzie dziato?

Chirurg dazy do naprawy podniebienia warstwami, ingerujac jak najmniej jest to mozliwe

w szczeke gorng i podniebienie twarde. Rekonstruuje migs$nie podniebienia migkkiego, aby
funkcjonowato poprawnie przy méwieniu i przetykaniu. Niektdrzy chirurdzy nie probuja przy

tym zabiegu zamykac w pelni okolicy gérnego dzigsta. W dniu operacji Wasze dziecko nie bedzie
karmione na kilka godzin przed zabiegiem, aby zmniejszy¢ ryzyko wymiotéw. Zostanie mu
zaadministrowany, poprzez zastrzyk lub w napoju, Srodek uspokajajacy (premedykacja). Nalezy

si¢ spodziewac pewnej iloSci krwawienia z ust. Kaciki ust moga by¢ réwniez bolesne, poniewaz
wargi zostaja rozciggniete podczas operacji. Moze zosta¢ wykonany odcisk jamy ustnej przed lub w
trakcie operacji, aby uzyska¢ doktadny zapis rozlegtosci rozszczepu i moc go poréwnaé z rozwojem
jamy ustnej w pdZniejszym okresie. Mozliwe jest, ze ramiona dziecka zostang usztywnione
ortezami, by nie mogto dotykac szwow.

Jak naprawia si¢ rozszczep podniebienia

= Y .
/‘\ Naciecie w
4 \ \\ tkance Sluzowej

=
f o . .
Linia nacigcia [’. s szybko sig goi
-
Brzegi :
rozszczepu _: Zamkniety
$ciggniete ku M rozszczep
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Kto w tym bierze udziat?
Chirurg.

W jakim wieku sie to dzieje?

Chirurdzy nie mogg dojs$¢ do zgody, w jakim
wieku najlepiej jest operowac i jaka operacja
przynosi najlepsze rezultaty. Wigkszos¢
chirurgéw w UK operuje podniebienie
pomigdzy wiekiem 4 a 12 miesi¢cy. Naprawa
podniebienia zanim dziecko nauczy si¢ mowié
uwazana jest za pomocng w normalnym
rozwoju mowy. Niestety jednak, pewne zabiegi
chirurgiczne podniebienia moga spowodowac
poZniej niepetny rozwdj podniebienia i szczeki
gbrnej. Chirurdzy w sposdb aktywny staraja
si¢ temu zapobiec. Mimo tych mozliwych
komplikacji wszyscy sa jednak zgodni,

7e operacja podniebienia we wczesnym
dziecifistwie jest nieodzowna dla dobrego
rozZwoju mowy.

O czym powinnismy wiedzie¢?

Chirurg bedzie mégt Wam powiedzie¢ w jakim
wieku zoperowany bedzie rozszczep. Nie
dziwcie sie, jesli operacja zostanie przelozona
na pozniej, gdy istnieje obawa, ze dziecko

nie jest na tyle mocne by méc przejsé przez
operacje, lub gdy istnieje jaki$ inny problem
medyczny. Zapytajcie, jak dtugo Wasze dziecko
musi zostaé¢ w szpitalu. Jako rodzice, mozecie
tez zostaé w szpitalu. Spytajcie o to cztonka
zespotu ds. rozszczepow. Mozecie rowniez
poprosi¢ o mozliwo$¢ wejscia z dzieckiem na salg¢ operacyjng i pooperacyjng. Smoczek mozna
zaoferowac dziecku tylko wtedy, kiedy jest to niezbgdne, jako ze niektdrzy chirurdzy boja sie
efektdw, jaki moze on mie€ na gojenie si¢ rany po operacji. Niektdrzy chirurdzy zalecaja karmienie
dziecka po operacji tyzeczka. Jesli bedzie tak w Waszym przypadku, mozecie by¢ poproszeni o
popraktykowanie karmienia tyzeczkg. Innym chirurgom nie przeszkadza, gdy dziecko jest karmione
zaraz po operacji butelkg czy piersig. W niektorych przypadkach naprawa nie utrzymuje si¢ 1 si¢
rozrywa. W wigkszosci przypadkow otwory takie sg male 1 same si¢ z powrotem zasklepiaja. Inne
kurcza si¢ 1 robig si¢ bardzo nieznaczne.
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Co sie bedzie dziato?

Calkowite rozszczepy wargi i podniebienia wymagaja zwykle pewnych poprawek pierwotnych
operacji. Kolejne zabiegi operacyjne moga by¢ tez konieczne z innych powodéw. W podniebieniu
moze po operacji pozosta¢ maty otwor (przetoka), ktéry wymagac bedzie zamknigcia jesli
powoduje trudnosci w mowie czy przeciek jedzenia i napojow do nosa. Moze w tym przypadku by¢
zastosowany obturator, ktéry zakrywa otwor. Mniej wigcej co piate dziecko potrzebowac bedzie
kolejnej operacji by poprawi¢ mowe (faryngoplastyka).

W innych przypadkach naprawa moze ulec niekorzystnym zmianom w procesie rozwoju dziecka.
Czubek nosa moze si¢ znieksztalci€ 1 dziecko moze miec¢ trudnosci z oddychaniem przez nos,
zwlaszcza po stronie rozszczepu. Mozliwa jest poprawa ksztattu wargi oraz nosa, jak réwniez
wygladu blizny. Niemozliwo$¢ uzyskania tak dobrych rezultatow przy pierwszej operacji moze
wynikac ze stopnia trudno$ci danego rozszczepu.

Kto w tym bierze udziat?
Chirurg

W jakim wieku sie to dzieje?
Wiek rézni si¢ bardzo i zalezy od oszacowania sytuacji przez zespot zajmujacy si¢ rozszczepem.

O czym powinnismy wiedziec¢?

Nie wszystkie problemy da si¢ rozwigzac przez operacje. Czasami skutki uboczne leczenia moga
przewazaé jego pozytek. W decyzjach o dalszych zabiegach operacyjnych musza by¢ brane pod
uwage opinie rodzicéw, jak oczywiScie tez i dziecka.
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Co sie bedzie dziato?

Wasze dziecko moze cierpie¢ na pewien stopiefi niedostuchu z powodu rozszczepu
podniebienia. Prawie zawsze wynika to z obecnoSci ptynu w uchu Srodkowym, co zwykle samo
poprawia si¢ z wiekiem.

W rzadkich przypadkach ucho Srodkowe
nie rozwija si¢ dobrze w czasie cigzy, co
moze spowodowac statg utrat¢ stuchu.
Stan ten moze by¢ pogorszony przez
obecnos¢ ptynu w uchu srodkowym.
Specjalistyczna pielegniarka i doradczyni
Srodowiskowa beda wnikliwie Sledzi¢
reakcje Waszego dziecka na dZzwigki i
dadza zna¢ chirurgowi jesli podejrzewac
beda problem ze stuchem. Moze by¢ to
potwierdzone przez otorynolaryngologa
lub audiologa. Zostang zorganizowane
regularne wizyty kontrolne. Wasze
dziecko powinno by¢ skierowane do
otorynolaryngologa, ktory zacznie mu
podawac lekarstwa lub zaproponuje
operacje, podczas ktdrej zostanie
zalozony maty dren, pozwalajacy na
dostep do ucha Srodkowego powietrza.
W rzadszych wypadkach moze by¢
zastosowany aparat stuchowy.

Kto w tym bierze udziat?
Audiolog, otorynolaryngolog i wyspecjalizowana pielgegniarka.

W jakim wieku sie to dzieje?

Niedostuch, ktdry jest na tyle powazny, ze moze wpltyna¢ na rozwdj mowy dziecka powienien zostac
zauwazony jak najwczesniej, by méc podjac kroki w celu przezwycig¢zenia strat. Regularne kontrole
stuchu (prowadzone poprzez specjalne zabawy) zostang zorganizowane dla Waszego dziecka od wieku
5 — 6 miesigcy az do wieku nawet nastoletniego.

22



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

Aspekt leczenia
6

O czym powinnismy wiedziec¢?

Przypilnujcie, byScie byli skonsultowani co do najlepszych metod leczenia niedostuchu Waszego
dziecka. Jezeli martwi Was stuch dziecka, poproscie o skierowanie do audiologa. Mozliwa jest
tymczasowa utrata stuchu i operacja wprowadzenia drenu nie musi by¢ konieczna. Jednakze
otorynolaryngolog moze zaproponowac operacj¢ z powoddw innych niz utrata stuchu. Upewnijcie

sie, ze satysfakcjonuja Was wyjasnienia. Jezeli drenaz ucha jest nieodzowny, zapytajcie, czy mozna

go zrobi¢ przy okazji innej operacji, ktdrej potrzebowac¢ moze Wasze dziecko. Wasz audiolog moze
zechcie¢ skontaktowac si¢ z lokalnymi wtadzami edukacyjnymi, aby Wasze dziecko mogto by¢ w szkole
kontrolowane i aby dostgpna mu byta pomoc, jesli jest to potrzebne.

Schemat budowy ucha

Zewngtrzne Srodkowe Wewngtrzne

Kanaty pétkoliste

———— Slimak

Trabka stuchowa

Przewod
\ stuchowy

Btona
) bebenkowa

= Otwdr do gardia
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Co sie bedzie dziato?

Musicie chroni¢ zeby Waszego dziecka przed préchnicg i chorobg dzigset. Jako ze Wasze dziecko
moze mie€ kilka Zle uformowanych zebdw, ich reszte nalezy utrzymywaé w bardzo dobrym
stanie, poniewaz potrzebne moze by¢ pdZniejsze leczenie w celu ich wyprostowania. Powinniscie
zacza¢ czySci€ zeby od momentu, gdy tylko wyrosng. Uzywajcie w tym celu matej, miekkiej
szczoteczki 1 pasty do z¢gbow z fluorkiem. W zaleznosci od jakoSci wody w Waszym rejonie
potrzebne moze by¢ réwniez podawanie dodatkowego fluorku w postaci kropel lub tabletek.
Zapytajcie o to swego dentyste.

Kto w tym bierze udziat?

Wasz dentysta powinien méc zaplombowac wszysktie zeby, ktdre tego wymagaja. Jesli nie jest

to mozliwe, w zespole ds. rozszczepdw bedzie dentysta, ktory bedzie mogt Wam doradzic. Jezeli
nalezy usung¢ zab, poproscie swego dentyste, by przedyskutowat to najpierw z ortodontg z zespotu.
Gtéwnym zadaniem ortodonty jest poprawa pozycji zg¢bow, a nie ich rutynowa naprawa.

W jakim wieku sie to dzieje?
Od momentu, kiedy pojawig si¢ pierwsze z¢by. Zarejestrujcie Wasze dziecko u swego dentysty
zaraz po urodzeniu.

O czym powinnismy wiedziec?
Ograniczajcie 1loS¢ cukru, ktérg Wasze
dziecko je. Nalezy unikac stodyczy,
stodkich napojow i herbatnikéw,
zwlaszcza pomiedzy positkami. Jesli
Wasze dziecko zazywa przez dluzszy
okres czasu leki, poproscie o lekarstwa
bez dodatku cukru. Ssanie kciuka jest
normalnym nawykiem dla poprawienia
samopoczucia i nie przedstawia
problemdw dla dzieci z rozszczepami.
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Korekcja pozycji zebow

Rozszczep wargi moze nie$¢ ze sobg otwor w dzigsle 1 wyrostku zebodotowym szczeki pod gérna
warga, gdzie rozwijaja si¢ z¢by. Moze to doprowadzi¢ do powykrecania przednich zgbow i ich
nieprawidlowej pozycji. Po obu stronach rozszczepu moze brakowac w szczgce zgba lub moze
uformowac si¢ dodatkowy zab.

Kiedy rozszczep podniebienia zostaje naprawiony, gérna szczeka oraz tuk zebéw mogg stac si¢ zbyt
waskie. NajczegSciej wystepuje to przy catkowitym rozszczepie. W rezultacie, niektére z gérnych
zebdw mogg ustawiac si¢ za zgbami dolnymi — nazywa si¢ to “zgryz krzyzowy”. Z czasem goérna
szczeka moze nie urosng¢ do przodu w tym samym stopniu co szcz¢ka dolna i zgryz krzyzowy staje
sie bardziej mozliwy.

Co sie bedzie dziato?

Ortodonta zrobi z odciskow z¢gbow modele w gipsie, ktére beda potem stuzy¢ jako zapis historii
leczenia i pomogg je dalej planowac i konstruowac aparaty. Zykle potrzebne sa tez przeSwietlenia,
poniewaz dostarczaja one informacji o koSciach szczgki 1 pozycji zebdw, ktdre jeszcze nie wyrosty.
Zeby przesuwajg si¢ na wlasciwg pozycje stopniowo poprzez lekki nacisk aparatu zgbowego.

Do zgb6éw przymocowane zostajg przy pomocy specjalnego kleju plastycznego mate metalowe
klamerki, lub tez szyny przyklejone gipsem do tylnich zgbow. Klamry potaczone sg drucikami

lub gumkami, ktére naprowadzaja zgby do wiasciwej pozycji. Niektdre z tych aparatéw mogg by¢
zdejmowane do czyszczenia.

W jakim wieku sie to dzieje?

Zgryz krzyzowy i inne rodzaje nieprawidtowego uzebienia zauwazalne sg od razu, kiedy tylko
zeby pojawia si¢ w ustach dziecka. Jednakze nie zaleca si¢ leczenia ortodontycznego przy zgbach
mlecznych. Matym dzieciom trudno jest znosi¢ takie leczenie i nie daje ono trwatych efektéw.
Leczenie najlepiej jest rozpoczaé w okresie wymiany uzg¢bienia, w wieku okoto 8 — 9 lat, jesli zeby
state przeszkadzaja w zgryzie lub sg trudne do czyszczenia. Jesli pierwotny rozszczep obejmowat
wyrostek zgbodotowy szczeki za rozszczepem wargi, potrzebna by¢ moze operacja przeszczepu
koSci, aby dostarczy¢ podstawy dla wyro$niecia nowych zgbow (zob. str. 29). Zwykle robi si¢ to

w wieku 8 — 10 lat, zanim nie wyrosng state kty. Jesli zachodzi taka koniecznos¢, gérny tuk zebow
zostaje poszerzony przed przeszczepem i mozna to potaczy¢ z wyprostowaniem siekaczy, co
zwykle zajmuje od 6 do 12 miesigecy. Ten sam aparat zostawia si¢ przez 3 miesigce, aby przeszczep
koSci mogl si¢ zagoi¢. GIéwne leczenie ortodontyczne odbywa si¢ w wieku okoto 11 — 12 lat.
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O czym powinnismy wiedzie¢?

PowinniScie zadecydowac razem z ortodonta, przez ktdre z tych zabiegéw powinno przejsé

Wasze dziecko. Poproscie o pokazanie przyktadéw leczenia oraz zwykle stosowane aparaty.
Gtéwnym powodem, dle ktérego oferowane jest takie leczenie to poprawa wygladu oraz fatwos¢

w czyszczeniu z¢gbow. Zeby nie muszg by¢ idealnie proste, aby wyglada¢ zadowalajaco i by¢
zdrowymi. Je§li martwi Was sposéb, w jaki rosng state siekacze Waszego dziecka, by¢ moze
leczenie moze rozpocza¢ si¢ wezesniej. Noszenie jakiegokolwiek aparatu wigze si¢ z koniecznoscia
dodatkowego czyszczenia zgbow w celu unikniecia prochnicy i problemdéw z dzigstami. Mtodsze
dzieci moga w tym wymagac¢ pomocy. W pierwszych dniach po zatozeniu aparatu zgby moga by¢
troche bolesne.
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Co sie bedzie dziato?

Aby mdc poprawnie méwic, migdzy jama ustng a przewodem nosowym musi by¢ szczelne zwar-
cie. Zapewniajg to ruchy podniebienia migkkiego w tyle jamy ustnej oraz ruchy Scian gardia (zob.
rys. A). Dzieci urodzone z rozszczepem podniebienia, wraz lub bez rozszczepu wargi, moga mieé
problemy z mowa. Trudno jest im wymawiac poprawnie spotgtoski (takie jak p, b, t, d, s, ¢, cz) i/lub
ich mowa moze mie¢ charakter nosowy poprzez ucieczke powietrza przez nos (zob. rys. B). Dzieci
te powinny by¢ regularnie kontrolowane przez logopede, ktory bedzie mogt im pomdc osiggnaé

jak najlepsza mowe. Zaczyna si¢ to od kontroli pierwszych dZzwickéw wydawanych przez Wasze
dziecko i jego pierwszych stow, oraz rozumienie, co powiedziato. Logopeda przygotuje specjalny
program zaje¢, dostosowany do wieku i rozwoju dziecka.

Powietrze ucieka
do przewodu
nosowego

Podniesione
podniebienie

Strumien

powietrza
A B
Podczas mowy podniebienie migkkie i Czasami po operacji podniebienia,
Scianki gardta poruszaja si¢ zwykle razem, podniebienie migkkie nie odgradza nosa
tworzac zwarcie 1 odgradzajac nos od ust. od ust podczas mowy, powodujac jej

nosowe brzmienie.
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Jesli glos Waszego dziecka jest “nosowy”, logopeda moze uzy¢ urzadzenia skomputeryzowanego
lub lusterka pod nosem, by Sledzi¢ przeptyw powietrza podczas mowy dziecka. Czgsto mowe

si¢ nagrywa. Istnieja sposoby sprawdzania czynnoSci podniebienia migkkiego oraz bocznych
Scianek gardta podczas mowy. Jednym z nich jest ruchomy rentgen, nazywany fluoroskopig. Druga
metoda, nazywana nasofaryngoskopia, polega na lekkim znieczuleniu nosa z jednej strony. Lekarz
delikatnie przesuwa cienki endoskop do pozycji nad podniebieniem, obserwuje i notuje czynnosci
podniebienia oraz bocznych Scianek gardta podczas mowy. Bedziecie mogli wraz z Waszym
dzieckiem ogladac na ekranie telewizora, co dzieje si¢ w jamie ustnej podczas tego badania. Gdy
chirurg zapozna si¢ z rodzajem problemu, moze zadecydowac, ze potrzebna bedzie operacja

(nazywana faryngoplastyka). Robi sig¢ ja RV A AV AW VAV Y Y AV Y Y AT A AT ATATAYAYAYAV AV
w celu zlikwidowania nosowego glosu ANREAER E s lnn e
dziecka, wzmocnienia jego sity mowy i jej v a1

zrozumialoSci poprzez ograniczenie iloSci
powietrza uciekajacego przez nos.

Kto w tym bierze udziat?

Spotkacie si¢ z logopeda z zespotu w
klinice. Gdy zachodzi potrzeba regularnej
terapii mowy, zostanie zorganizowana
ona u lokalnego logopedy w Waszym
centrum zdrowia.

W jakim wieku sie to dzieje?
Normalnie z logopeda spotyka si¢ podczas pierwszej wizyty w klinice, a na pewno do czasu
naprawy podniebienia Waszego dziecka. Terapia moze ciggnac si¢ az do wieku szkolnego.

O czym powinnismy wiedzie¢?

Jesli do czasu naprawy podniebienia nie mieliScie okazji spotkac si¢ z logopeda, poproscie o
skierowanie do niego. Zapamigtajcie jego nazwisko i numer telefonu. Podczas wizyt na klinice
moze si¢ Wam wydawac, ze logopeda “tylko bawi si¢” z Waszym dzieckiem, ale w taki wtasnie
sposéb kontroluje si¢ postepy. Ponadto, by pomdc dziecku, powinniScie bra¢ aktywny udziat

w tych zabawach, a w domu przeprowadzac zadane ¢wiczenia. Jako ze stuzba zdrowia jest
przecigzona, dajcie zna¢ swemu zespotowi, jesli macie wrazenie, ze Wasze dziecko nie otrzymuje
wystarczajacej terapii. Jesli proponowana jest druga operacja, upewnijcie si¢, ze jest ona zrobiona
po wideofluoroskopii i nasofaryngoskopii. Nie gddZcie si¢ bez zastrzezen na operacje, jesli zadno
z tych badan nie miato miejsca i poproscie o doktadne wytlumaczenie wszystkich mozliwych
skutkéw ubocznych. WeZcie réwniez pod uwage fakt, ze poza rozszczepem istniejg tez inne
przyczyny wad mowy.

28



CZESC 111 LECZENIE ROZSZCZEPOW

=] 1’!‘_";?

Aspekt leczenia
10

Co sie bedzie dziato?

Jesli rozszczep Waszego dziecka obejmuje wyrostek zebodotowy szczgki za gérng warga, pod
dzigstem moze pozostaé otwdr. Moze to prowadzi¢ do niewtasciwej pozycji statych zebéw oraz
znieksztalcenia nosa. Zastgpienie brakujacej koSci pozwoli zgbom wyrosna¢ w otworze. Fragmenty
kosci pobierane sg z miednicy (potocznie nazywanej biodrem) oraz z ndg. Oprdcz matej blizny

nie powinno to wptyna¢ ani na ich wyglad, ani na czynno$¢. Po operacji Wasze dziecko bedzie
odczuwac wigcej bolu w biodrze niz w ranie ust, cho€ juz po okresie doby bedzie mogto wstac.

W jakim wieku sie to dzieje?

W wieku okoto 7 — 8 lat rozlegto$¢ otworu w wyrostku zebodotowym pod dzigstem potwierdzona
zostaje przez przeSwietlenie zebow. Pozwala to, obserwujac pozycje wyrastajacych statych zgbow,
zaplanowac przez zespot harmonogram operacji przeszczepu koSci. Operacje ta wykonuje si¢
zwykle w wieku okoto 9 — 10 lat, tak aby nowa koS¢ byta na miejscu, kiedy zaczynaja wyrastac kly.

O czym powinnismy wiedzie¢?
Przeszczep robiony jest w ustach. Podczas procesu
gojenia mate fragmenty kosci moga si¢ obluzowac i
wypas¢ w sposob bezbolesny. Zwykle przepisuje si¢
Srodki do ptukania ust, jak réwniez i antybiotyki.
Przeszczep koSci nie jest potrzebny w kazdym
przypadku, a wigc powinniScie przedyskutowac
jego konieczno$¢ z chirurgiem i ortodonta.
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CZESC IV

Jak moze wygladac przysziosé

Psycholog dziecigcy oraz wyspecjalizowana w poradnictwie pielggniarka pomoga Wam
przyzwyczai€ si¢ do rozszczepu i do reakcji na niego, oraz pomoga w znoszeniu leczenia. Moze
Wam by¢ trudno wyjs¢ z Waszym niemowleciem z powodu reakcji przechodniow. Gdy dziecko
ro$nie, zacznie zadawac pytania o rozszczep. Przedstawiajcie mu fakty, aby unikngé wrazenia,

7e rozszczep jest to cos, co trzeba ukrywaé. Wyjasnienie go w prosty sposob pomoze dziecku go
zrozumie¢ 1 wyttumaczy¢ swym kolegom i kolezankom. Moga w tym pomdc zdjecia z wezesnego
okresu zycia.

Rozszczep nie wplywa na inteligencje Waszego dziecka. Jednakze problemy z mowa i stuchem
moga utrudni¢ mu kontakty z réwieSnikami 1 prowadzi¢ inne dzieci do przekonania, Ze jest ono
mniej inteligentne. Uwaza si¢, ze dzieci z rozszczepami rozwijajg si¢ najlepiej, gdy zacheca si¢
je do niezaleznoSci i swobodnego obcowania z innymi dzie¢mi. Dzieci moga by¢ przedrzeZniane
1 potrzebuja z tym pomocy. Jednocze$nie madrze jest utrzymywac dobre i Sciste kontakty z
nauczycielami dziecka, aby rozumieli oni jego problemy, leczenie i postepy.

Gdzie mozemy znaleZ¢ wigcej informacji?

Stowarzyszenie Cleft Lip and Palate Association (CLAPA) stworzone zostato jako partnerstwo
pomigdzy przedstawicielami stuzby zdrowia i rodzicami majgcymi na co dzien kontakt z
rozszczepami wargi 1 podniebienia i ich doSwiadczajacymi. CLAPA oferuje poradnictwo 1 wsparcie;
na przyktad, moze zorganizowac dla Was spotkanie z innymi rodzicami, ktérym réwniez urodzito
sie dziecko z rozszczepem.

Adres CLAPA znajdziecie na wewngtrznej okladce.
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Badanie powigzan genetycznych

Rozszczepy maja tendencje do wystgpowania w rodzinach
(dziedzicznosc), ale w wiekszoSci przypadkéw dziecko rodzi si¢

z rozszczepem bez Zadnej rodzinnej historii. Czasami rozszczepy
towarzysza innym zespotom. Bedzie Wam dane spotkac si¢

z genetykiem klinicznym i doradcg, ktéry pomaga rodzinom
zrozumied, dlaczego urodzifo si¢ im dziecko z rozszczepem.

Zada Wam on pytania na temat cztonkéw Wasze rodziny, a nawet
poprosi o przebadanie ich, szukajac matych znakéw Swiadczacych
o0 istnieniu rozszczepu lub powigzanych z nim cech. Zapytani zostaniecie o przebieg cigzy, o
zdrowie dziecka i jego rozwdj. Wasze dziecko zostanie przebadane, a pobrana krew postuzy do
zbadania modelu chromosomdw. Jesli cheecie si¢ wiaczyé w badania powigzan genetycznych,
napomknijcie o tym.

Rozlegltos¢ rozszczepu oraz pte¢ dziecka (wigcej chtopcédw rodzi sie z -
rozszczepem) dadza pewne wskazowki co do prawdopodobiefistwa,
ze ktoryS z cztonkéw rodziny moze mie¢ dziecko z rozszczepem
(albo tez przyszta rodzina Waszego dziecka). Rozszczep wargi

i podniebienia ma wigkszga szans¢ powtdrzenia si¢ niz sam
rozszczep wargi. Genetyk zaproponuje réwniez badania

prenatalne w przypadku przyszlej cigzy. Zaoferowane Wam

beda rady, aby poméc w podjeciu decyzji o nastgpnej ciazy.
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Wasz zespot ds. rozszczepow

Pediatra

Chirurg/chirurdzy

Otorynolaryngolog

Pielegniarka specjalistyczna/
doradczyni Srodowiskowa

Logopeda

Ortodonta

Psycholog/
doradca spacjalistyczny

Audiolog

Genetyk kliniczny

Dentysta pediatryczny
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Karta zapisu przebiegu leczenia Waszego dziecka

Cztonkowie Waszego Zespotu ds. Rozszczepéw moga tu opisaé planowane leczenie Waszego
dziecka, oraz gdzie i kiedy si¢ ono odbedzie.
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Niniejsza broszura jest jedng z szeregu publikacji
zleconych przez NHS Management Executive/Regional
General Managers’ Patient Empowerment Group i wydang
przez The Royal College of Surgeons of England.

Instytucja The Royal College of Surgeons of England
zostata powotana przez Krélewski Statut w roku 1800

i nadal pozostaje straznikiem najwyzszych standardow

i jakoSci wykonywania pracy chirurgiczne;j. Jest
odpowiedzialna za szkolenie i ciggla edukacje chirurgéw,
za promowanie postepow w dziedzinie chirurgii

oraz za utrzymanie standardéw. Jako jej cztonkowie
odpowiedzialni jesteSmy nie tylko za kontakty z
przedstawicielami zawodu lekarskiego i pielggniarskiego,
ale rowniez z cztonkami spoteczefistwa, ktérzy potrzebuja
opieki chirurgicznej. Broszura ta jest ogélnym poradnikiem
dla wszystkich tych rodzicow, ktérzy majg dziecko z
rozszczepem wargi i/lub podniebienia i ktérzy chca
zrozumie¢ chirurgiczne i inne leczenie potrzebne ich
dziecku oraz angazowac si¢ w nie ze specjalistami.
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