CLEFT CONNECT 2007/1 ( ¢asopis Eurdpskej organizacie raz&tepovo—
- podpornych skupin )

Vitame Vas v prvom vydani ¢asopisu ,, Cleft Connect”, informacgnom bulletine europskej
organizécie skupin, ktoré podporuju pacientov s réz&tepom aich rodiny. Prvé stretnutie tejto
organizécie bolo v juni 2001 aposledné v Bergene v Norsku v gprili 2006. Nasledujlce stretnutie je
planované v Utrechte v Holandsku v novembri 2007.

Momentél ne t&o podporna organizacia vstupuje do iniciativ zacielenych na zlepSenie starostlivosti
0 pacientov s razstepmi vo vychodnej Eurdpe, vyuzivanim skisenosti a vedomosti svojich ¢lenov,
nadobudnutych vo vlastnych podpornych skupinach. Dufame, Ze kazda podporna skupina méze
ziskat’ UZitok z tejto spolupréce naje d'al3gf ceste dopredu a nahor!

Tento prvy informacny bulletin zahina ¢lanky z ¢isiel ¢asopisov zUcastiujucich sakrajinaje
navrhnuty tak, aby da charakter réznorodosti a vSeobecnosti problémom a veciam, ktoré satykaju
podpornych skupin.

NEMECKO
Pribeh: Robin

TyZden pred terminom pdrodu som bola prijatéa do nemocnice, pretoZe nastali komplikéacie s mojim
tehotenstvom. Objavili sa porodné bolesti. Ked’ zagdli kontrakcie, srdiecko mdjho dietata
spomalilo svoju ¢innost’ aja som maa podstlpit’ cisérsky rez. V Setky moje n&deje na pozitivny
z&%itok z pbrodu boli stratené, ale ndS Robin bol na svete. Bolo to 26. mga 2004 o 9,10 hod.

Po pérode mi moja pbrodné asi stentka povedala, Ze moje dieta ma obojstranny razstep pery

a podnebia akratko mi ukézala moje diet'a. Citila som sa odporne a bola som nejaky ¢as fyzicky
chora. Bola som Uplne otrasena. Robin bol okamZite umiestneny na oddeleni pre pred¢asne
narodené deti. M&j manZel ma ¢akal pred opera¢nou sdlou. Bol komponovany adal mi opét’ silu.
Ked’ som prekonala prvy otras, mdj manzel sa pondhl'al za naSim diet'at’om a neskdr mi priniesol
fotografiu néSho babétka, ktort urobil. Mimoriadne som sa trapila, Ze nedok&Zem milovat’ nase
dieta, de md] manzel okamZite citil k nemu lasku.

Vecer priSiel pediater a povedal ndm, Ze naS Robin by mal byt prevezeny do detskej nemocnice,
vzdialeng asi 130 km, kde sa Specializuj naliecbu deti narodenych s réz&tepom. Dovtedy som edte
nedrZala moje bébétko na rukach, pretoZze som rodila a musela som zostat’ v posteli. Bolo to ako
noc¢na moraa cheela som to skonéit'. M&j manZel mal dovolené priniest’ mi naSe novonarodené
dieta. Tak som prvykrét stretlamoje diet’a, 9 hodin po narodeni. Lubila som ho okamZite!




Roz&tep nevyzeral v skutocnosti tak zle ako na obrazkoch. Robin bol kimeny cez hadi¢ku, ktoru
mal zaveden( v nose. Myslela so len najednu vec: Moje telo nefungovalo bezchybne pocas
tehotenstva a toto som urobilaméjmu diet’at’u!

Na druhy den bol Robin prevezeny do detskej nemocnice, ktora bola tak vzdialena. M&j manzel
nasledoval sanitku nasim vlastnym autom. Ked’ savecer vrétil naspét’, mal pre mna vel'a noviniek.
Robin mal vyrobenu platni¢ku z plastu, ktora vyhovovala jeho podnebiu.

M&j manZel a n&S sedemrocny syn dochédzali denne medzi Robinom, mnou a naS§im domovom az
dokial’ som neopustila porodnicu. Nakoniec, po piatich dioch od pérodu som opét’ videla moje
babétko aostala som s nim na detskej klinike.

Robin mal osem dni a ja sama som dokézaa vybrat’ plastovu platiiu, umyt’ ju a opat’ vioZit' naspéat’
do ust, kimit’ Robina, PLAYTEX “ flaSou a zaobchadzat’ spravne s paskou, takze sme mohli ist’
domov. Krmenie vyzadovalo vel'a ¢asu, pretoze Robin nikdy nevypil viac ako 20-50 ml naraz.
Napokon som sa vzdala odstrekovaného mlieka a vymenila som ho zaumelé.

DalSiatazkost bola s vyhl'adanim kompetentného detského lekéra. Hl'adali sme odpovede na
mnohé otazky, ale doktor vedel o tomto probléme menej ako my. V tom ¢ase sme kontaktovali
podpornu skupinu ,, Selbsthilfevereinigung fur Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V.", kde sme stretli
ostatnych rodi¢ov. Nav&tivili sme troch chirurgov, ktori operuju roz&tepy a po starostlivej ivahe
sme sarozhodli pre jedného z nich.

Ked’ mal Robin 5 mesiacov, absolvoval operaciu, pocas ktorgl mu uzatvorili tvrdé a makké
podnebie, mal implantovant zvukovu trubicu a zrekonStruovani nosova prepazka a nosné dierky.
Po Stvorhodinovej operacii bol Robin kimeny hadi¢kou poc¢as Styroch dni. Potom som ho mohla
kimit’ lyZi¢kou. Bolo to velmi tazké, pretoZe skusenosti pred operéciou boli iné. Nechcel jest’
lyZickou, pretoZe jedlo by mu iSlo do nosa a nemohol by dobre dychat’.

Po jeden a pol tyZdni smel opét’ pit’ z jeho ,, Playtex “ flaSe. AvSak cumel’ satrel o stehy, takze
vypil ibajednu fl'asu mlieka réno ajednu vecer. Ked’ mu odstranili stehy, rychlo ziskal naspét’
apetit adobehol zameskané. Co satykajeho rastu avyvinu, urobil tieZ verky skok dopredu.



Casom absolvoval druh( operéciu vo veku 8 mesiacov.
Robin sa mohol plazit’ avstat’ hore. Vel'a sasmia abol vel'mi priatel’skym diet’atom, ktoré
fascinovalo l'udi jeho vel’kymi modrymi ocami.

Pocas pathodinovej operéacie Robinovi uzatvorili peru atiez zoperovai nos a ¢elust’. Tri dni po
operacii sme ho mohli napgat’ fl'aSou alyZi¢kou, takze nosovu trubicku mohli odstranit’. Operované
oblasti neboli dlho opuchnuté avyzeral lepSie.

Nanest'astie, den pred podanim anestézie a odstranenim stehov, Robin dostal brusni infekciu.

Doma sme objavili, Ze naSmu Robinovi pocas pobytu v nemocnici vyrastol vpravo hore prvy zub.
Nevedeli sme ¢i novy zub, operécia, infekcia alebo pobyt na klinike boli zodpovedné za tri
bezsenné tyZdne. Dufali sme, Ze najhorSie obdobie Robinovho Zivota mame za sebou a Ze udalosti
v budulcnosti zacnu vyzerat’ lepSie. Teraz sme sa stredili narecovu terapiu.

Silke

Vybrané z ¢asopisu Nemeckej asociacie,, Gesichter “2/2005.

O nemeckej podpornej skupine:

Selbsthilfevereingung fur Lippen-gaumen-Fehlb..............

Gesellschaft bol vytvoreny, aby poskytoval podporu tym, ktori maju roz&tep pery a podnebia. Tiez
podporuje vedomosti a lie¢ebné moZnosti rozstepu pery a podnebia. Poskytuje pomoc pacientom,
ktori sa chcu skontaktovat’ s inymi rodinami.

Website: HY PERLINK "http://www.lkg-selbsthilfe.de/" phttp://www.lkg-selbsthilfe.de/§

IRSKO

Tento ¢lanok sa origindlne objavil v informa¢nom bulletine irskej asociécie pre rozdtep pery
apodnebia, Zima 2004

Navrat dospelého pacienta k lie€be rozstepu ( oktéber 2004 )

Volam sa Sean O Donoghue. Narodil som sa v roku 1972 s obojstrannym roz&tepom pery
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apodnebia Liecil som sa u kozultanta v byvalej Dr. Steeven’s nemocnici do 1988 roku, kde som
bol v tom ¢ase prijaty na vloZenie kosteného Stepu. Fistula ( diera)viak stale pretrvavala, tak bola
docasne prekryta platiiou s umelym chrupom.

Po zatvoreni Dr. Steeven’s nemocnice v roku 1988, som bol presunuty nabudicu konzultéaciu do
nemocnice St. James’s. Avak zo systému starostlivosti som vypadol, bud’ z nedostato¢ného zaujmu
0 mna, alebo pravdepodobnejSie z viastng vycerpanosti. Bolo to tiez v ¢ase, ked’ dodo

k vel’kym zmendm v poskytovani zdravotne sluzby, ktora nepomohla.

Roky som pokratoval v starostlivosti o moje horné zuby, dokial’ to bolo mozné, ale ¢im som bol
starsi, gdvalo sato t'azsie. VZdy bolo mojim zamerom dokon¢it’ liecbu, ktorédbola zahdjena v roku
1972 azastavenav roku 1988, bez ukoncenia

Obnovena lietba

Zaciatkom roku 2004 som sa kone¢ne rozhodol, Ze je vhodny ¢as na d’aSiu liecbu,
na uzavretie fistuly na mojom podnebi. Nosil som rovnaku platiiu od roku 1988, ktord som poskodil
dlhodobym nosenim na hornych zuboch a d’asnéch.

Bolo to zaciatkom marca 2004, ked’ som zacal zistovat’, ako opét’ vstupit’ do systému starostlivosti.
M@j prvy kontakt zacal, ked” som hl'adal na internete webovi stranku irskej Asociécie pre rozstep
pery a podnebia; Odtial’ som ziskal viacero kontaktov a koncom marca 2004 vysledkom bolo
niekolko e-mailov atelefonickych rozhovorov a dohodnutie stretnutia na Klinike pre rozepy,
druht junova stredu 2004 v St. James’s nemocnici v Dubline.

Ako kazdy, mal som vel'a otézok a obav. Skuto¢nost’, Ze som bol dospely, takmer 30- rocny,
spbsobila, Ze som sa necudoval, keby bolo prilis neskoro na kompletna liecbu. Na stretnuti
stymom odbornikov pre roz&epy, bolo moje znepokojenie rychlo zmiernené. Bol som pohodine
usadeny, z ¢oho som citil, Ze som v starostlivosti tymu vel’mi zdatnych, odovzdanych a vysoko
skuisenych medicinskych odbornikov.

Je zatiatok novembra 2004 a od prvej navatevy na Klinike pre rozstepy v jani, satoho vela udiao.
Proceddra na uzavretie fistuly sa uskutoénila 27. augusta 2004. Po uzatvoreni fistuly na podnebi
som zostal v nemocnici St. James's Styri dni a do¢asni platiiu teraz nemam (' je to skutocne
zvlé&&tny pocit po rokoch nosenia platne, ked’ mi ju odstrénili vecer pred operéciou). Kosteny &tep
atkanivo dosahli zreorganizovanie.

Ako sa zmenila technika vytvorenia kosteného &epu za poslednych 16 rokov! Désledkom postupu
v roku 1988 bola jazva tahajuca sa asi 15 cm dole, nal'avej strane mojho bedraatrvalo dni, kym
som mohol opét’ pohybovat’ nohou a mesiace, kym som opét’ chodil dobre, bez krivania. Désledok
kosteného Stepu v roku 2004 ( zobrali mi ho z pravého bedra) bola jazva menSia ako 4cm,
oslabenie sa upravilo znatne rychlejSie aziSiel som z postele hned’ v nasledujlce rno po operéacii
aprestal som krivat’ o niekol’ko dni.

Nakoniec som sa do préce vrétil 11. oktébra2004. Musim zdbraznit', Ze som sa mohol vrétit’ po 3
tyZdioch, ale méj ndvrat bol oddialeny pre druh mojej préce ( pracujem vo farmaceutickom
priemysle ako technoldg ariziko vplyvu chemikalii bolo velké).

V novembri 2004 som sa vrétil na kliniku na kontrolu, ako funguje uzatvorenie fistuly.

(v ¢ase pisania tohto ¢lanku je vetko v poriadku acitim, Ze lie¢ba bola Uspednd).

Uzatvorenie fistuly je iba zaciatok série procedir aortodontickej liecby, ktord bude trvat’ niekol’ko
rokov a definitivne ukonéenie liecby bude pred 33 rokom. Bude to vyborna cena za vlastn



z&vézok na nastavajlce mesiace aroky, ¢o je rozhodujuce pre Uspesny vysedok.
Od marca roku 2004 som sa naudil vePmi doéleZité poudenia:

Dnedny pristup k liecbe rozstepov je Uplne odlisny od rokov 1970 a1980. Pozrime sa teraz naspét’,
moZnoZe nevedomost’ 0 tom aka bola liecba, bola neskér spolu s nedostatocnym vysvetlenim,
najhorsim aspektom. V tom ¢ase byt’ fér beZne znamenalo vykonat’ vel’a procedr.

V sti¢asnosti vyslo vel'ainformécii o roz&epe pery a podnebia jednak na webovych strankach a tiez
v tlacenej forme. LCudia potrebuju vediet', ako ziskat’ tieto materidly. Je doleZité pamétat’ S, Ze
indikécie liecby platné pre niektory pripad, nemusia byt’ nevyhnutne vhodné preiny pripad, kazdy
sabude odlisovat’. Individualny liecebny plén bude stanoveny po niekol’kych ndvstevach kliniky.
Casovanie liecby satiez ligi.

N&klady naliegbu v irsku si zahrnuté vo verginom systéme zdravotnictva. Mam zdravotné

poistenie, ktoré uhradilo pobyt v polo-privatne] nemocnici ( ako zvl&stnaforma,, verejnej postele").

Lietbaroz&epu je pristupna v rdmci verejného systému zdravotnictva dokonca pre dospelych. A ak
je dospely s neukoncéenou liecbou, je mozné znovu skontrolovat’ problém a absolvovat’ d’alSiu
liecbu.

Mojaret bola pravdaZe ovplyvnené roz&epom podnebia. DoleZité je viak zdoraznit', Ze aj ked’ skor
bola celkom dobra, podstatne sa zlepSila odvtedy, ¢o som absolvoval procediry.

Dufam, Ze tento ¢lanok da odvahu niekomu v priebehu liecby, pripadne podpori snaZenie alebo
zvaZovanie ndvratu k liecbe rozstepu pery a podnebia.

Sean O"Donoghue
29. oktobra 2004.




Rodinny dex, sobota 10.jina 2006




Zucastnilo saho 39 rodin ( priblizne 80 deti a 70 dospelych ). N&S vébec druhy rodinny den sa
uskuto¢nil v obdivuhodnom prostredi ,, Curragh Military Camp “ a zoZal UZasny uspech. V krédsnom
sine¢nom ateplom dni ponukol detom apodobnei rodi¢om, mnoZstvo aktivit, zahtiajlcich
plavanie, prekazkovy beh, mal'ovanie natvar, skakaci hrad, malovanie natricka, futbal, vojensku
vystavu a vyborné grilovanie. Armada dokéazala byt skvelym hostitel’om. Mnozstvo vojenského
persondu vypomohlo na vyznamnej ceste tohto dna. Dakujeme za to!

Pl

L3

O irske podpornej skupine:

irska asociécia pre rozstep pery a podnebia (CLAPAI ) bola zaloZena v 1981, je dobrovolna
podporna skupina, ktoré bola vytvorena, aby poskytovala podporu ainformacie pre rodicov deti
postihnutych roz&tepom pery a podnebia.

Webova stranka: ww. cl eft.ie


http://www.cleft.ie

FINSKO
Finsky vyskumny projekt — sprava:
Stadia seba ponimania a kol skych schopnosti deti s roz&tepom vo Finsku.

Ismo-Olav Kjaldman riaditel’ Kalajérvinskej vSeobecnej Skoly v Espoo vo Finsku, napisal
doktorandsku dizerta¢nU pracu na tému Seba ponimanie a Skolské schopnosti deti s rozstepom pery,
roz&tepom podnebia alebo oboch. Dizertéciu na pisal v Anglicku amézZete ju ngst na nasledujuce
webove adrese Helsinskej univerzity:

HY PERLINK "http://ethesi s.helsinki.fi/jul kaisut/kay/sovel/vk/kjal dmar/"
phttp://ethesis.helsinki.fi/jul kaisut/kay/sovel/vk/kjdldmar/§, kde bola kompletne publikovana po
vereginej obhajobe dizertacie v juni 2006.

Kjadmanova &tudia zahrna vyskum 175 finskych Skolopovinnych deti, ktoré odpovedali na otéazky
v dotaznikoch vo veku 9-12 rokov ( v 1988 ) a potom o pét’ rokov neskér, vo veku 14-17 rokov

(v 1993). Dotazniky pozostévali zo vieobecnych otézok a osobnostného testu. Kjaldman pouZil
metddu kvantitativnych analyz na zistenie Struktiry seba ponimania a Skolskych schopnosti u deti
sroz&epom atakéto Struktury boli pozorované v zavisogti od chyby, pohlavia a dozrievania

Ciel'om tohto vyskumu bolo skimat” seba ponimanie a Skolské schopnosti Ziakov s roz&tepom

v obdobi pred pubertou aZ do adolescencie. Takyto vyskum medzi detmi s rozStepom nie je bezny a
Kjadmanova &udia je vobec prvy vyskum vedeny vo Finsku v takejto skupine Ziakov, pocas
dih&eho ¢asového obdobia.

Seba ponimanie pozostava z celkovej osobnosti ¢loveka.. Seba ponimanie, ako ho Studoval
Kjadman zahiha predstavy, postoje a pocity, ktoré ¢lovek mé o sebe, alebo jeho kvality, schopnosti
avzt'ah k okoliu. Kjdldman zaznamenava, Ze jednotlivec spgja skisenosti k jeho osobnosti so
skorSimi pozorovaniami, ktoré sa vytvorili v situécidch socidngj interakcie.

Vysdedky tejto &tudie ukazuju, Ze obidva sledované faktory, sebaponimanie aj Skolsky vykon st
vytvorené vo vel’mi skorom veku a pretrvévajl nezmenené i neskor. Pocas puberty sa seba
ponimanie jednoducho stabilizuje. Aj ked’ u Studujdcich deti sa Struktira a forma vykonu zmenila,
aktudlna troven vykonu pretrvavala stabilné.

Kjadman preto zaznamenava, Ze skory zésah (zacingjuci v prvom roku), do moznych problémov
(takych ako re¢ové tazkosti), je rozhodujuci pre vyvin detského seba ponimania a neskér skolského
vykonu.

Kjadman zaznamenal z&kladny vydedok vyskumu, Ze existencia rozstepu pery, podnebia alebo
oboch, nemé Ziadny &atisticky vyznam v sivislogti k seba ponimaniu a Skolskému vykonu.

Velmi podobné vydedky ziskal v &tudii deti bez rozstepu. Kjddman tiez nenaSiel vyznamné
rozdiely medzi detmi s rdznou zavaZznostou roz&tepu, ¢o odporuje skorsim medzindrodnym
zisteniam, ktoré hovoria, Ze Uroven Skolského vykonu je ovplyvnena zavaZznost'ou rozstepu.

AvSak, vydedky ukazuju, Ze pohlavie u dietat’a s roz&tepom mé vy znam v detskom seba ponimani
a &kolskom vykone. Kjaldman zistil, Ze seba ponimanie u chlapcov s rozstepom bolo silngjSie ako u
dievéat s roz&epom. Chlapci mdi viac pozitivnych ndzorov naich seba ponimanie a boli
spokojnejSi sich vyzorom ako dievéata Nadruhej strane, Skolsky vykon u dievcat s roz&tepom bol
vyznamne vysSi ako u chlapcov, podla ¢oho Kjaldman ukézal, Ze spech v Skole nie je nevyhnutne
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spojeny s detskym seba ponimanim.

Kjaldman zaznamenal, Ze niektoré zo zisteni mdzu vyplyvat’ zo Skandinavskych kulttrnych hodnét,
ktoré nepripisuju tak vel’ky vyznam tomu, ako ¢lovek vyzerd, ako tomu, ¢o hovori arobi

v situécii socidlnej interakcie. Podobne, princip rovnocennosti vo Finskych Skoléch, ktory
pokraguje v skutocnom Zivote, mbze mat’ tieZ vplyv na vysedok.

Kukka Antila
SUHUPO ry

O finskej podporng skupine:

SUHUPO ry je finska narodnéa podporna skupina.

Jgj hlavnymi Ulohami je podporovat’ nové rodiny s det'mi s rozstepom a zastavat’ prava pacientov
sroz&epom. Website: http://www.halkio.fi/

BELGICKO

Belgicka asociécia pre vrodené chyby tvare VAGA oznamilarealizéciu nove ilustrovanej knihy pre
deti ( 5-7 ro¢né), ktoré sa narodili s rozstepom.

“Dedroom van Kaat “ ( v preklade -“Katkin sen* )

««droom
‘Kaat

Markette Vermeylen-Huyts

Pribeh bol inpirovany Alinou , Katreninou dcérou, ktord sa narodila s roz&tepom a chcela sa ucit’
hrat’ naflaute. llustracie urobila Ann De Bode, velmi znama ilustratorka v Belgicku.

Ma 32 strén a stoji 12,50 Euro

Datum vydania: oktober 2006


http://www.halkio.fi/

Zo zadng strany obalu knihy:

Matka diefat’a, ktoré sa narodilo s deformaciou tvare Mariette Vermeylen, roky zdfalo hl'adala
vysvetlenie a pochopenie jej rodinngj situécie. Studovala mnozstvo medicinskej literatGry. Pocas jg
hradania pochopila, Ze nie ibarodicia, detieZ postihnuté deti potrebuji informécie a poznanie .
Nenasla Ziadnu detski knihu v Belgicku, ktoraj e adresovand tomuto problému, tak sarozhodla
napisat’ jednu sama.

» Katkinsen* je pribeh n&dgie a optimizmu. Pribeh, ako prijat’ v Zivote veci, ktoré nie s mozné
uskuto¢nit’ a vitazstvo v objavovani, ¢o je mozné dosiahnut’. Pribeh pre vietky deti

srozdielnou tvérou, ako g ich rodin, priatel'ov, spoluziakov a ucitel'ov.

O Belgickej podpornej skupine:Vereniging voor Aangeboren Gelaatsafwijkingen, VAGA vzw

( Belgicka asociécia pre vrodené defekty tvare) bola zaloZzena v 1992. Této svojpomocna skupina
bola dotovana priaziiou Jej Krél'ovskej Vysosti, Belgickou princeznou Mathildou pre jg vynimocny
vykon. VAGA je akreditovana Bel gickou federdinou a Flamskou vladou. Predsedkymnou je Mariette
Vermeylen-Nuyts.

Website: www.vaga.be

HOLANDSKO
1. Holandska podporna skupina pre pacientov srozstepom

V holandskom jazyku je této podporné skupina nazvana ,, BOSK Werkgroep Schisis“. BOSK sa
prirad’uje k zastreSujlce organizacii, ku ktorej této podporné skupina patri. BOSK je narodna
nétlakové skupina pre rodicov a pacientov, zahtha niekol’ko podpornych skupin; z ktorych kazda
jedna chrani I'udi sistym typom hendikepu ¢i poruchy. ,, Werkgroep Schisis* je jedna takéto
skupina. Organizécia BOSK méa svoj vlastny Urad, kde sa mdZu stretavat’, mat’ kniznicu aas 10
zamestnancov, ktori zabezpecuju vieobecnl podporu a fungovanie. Vedenie Uradu je umiestnené
v Ultrechte, prijemnom meste v centre Holandska.

» Werkgroep® znamena pracovnu skupinu: v naSom pripade skupinu 9 dobrovolnikov z radov
rodi¢ov, pacientov a profesiondlov a spolupracovnikov z BOSK. Ich Ulohaje vytvérat’ a
distribuovat’ informécie, dostat’ I'udi s roz&tepom do vzajomného kontaktu a chranit’ ich zaujmy.

»Schisis'je oficidlny holandsky vyraz pre rozstep. Je obycane pouzivany, ak sajedna o rozstep
pery, podnebia aebo ¢el'uste. Niektori T'udia pouZivaju vyraz ,, zgjaci pysk”, hoci je snaha odstrénit’
tento zlozvyk. Origindlne je slovo , schisis* grécky vyraz prerozdep. Clenovia BOSK Werkgroep
Schisis sa stretévaju 6-krét rocne. Kazdy rok tieZ pripravia stretnutie rodicov, pripadne kazdy druhy
rok stretnutie rodicov s detmi.

2. Tla¢ holandského ¢asopisu

Podledny ¢asopis od BOSK Werkgroep Schisis bol publikovany v mgji 2006. Budci vznikne
priblizne v septembri-oktdbri 2006. Casopis je 6- stranovy. Je distribuovany e-mailom. Cudia mézu
poZiadat’ 0 papierova verziu. Mgjove vydanie obsahuje zaujimavé ¢lanky pre rodi¢ov. Ma
nasledujuci obsah:

Pozor na nové metddy bez vedeckej spolahlivosti!

Toto ozndmenie bolo doporucené profesorkou Birte Prahl-Anderse, ¢lenkou holandskej podporne
skupiny. Citala¢lanok v nezavislom &asopise o pouziti BPM ( kostno morfogeneticka proteinova
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metdda) nauzavretie roz&tepu pery aceluste. Tento experiment nie je povoleny v Holandsku,
pretoZe nema vedecky podklad. Niektori chirurgovia viak pouZivaju BM P pri implantacii zuba, ale
literatdra referuje o roznych vysledkoch tychto experimentov. Prahl-Andersen radi rodi¢om:

» Nikdy nedovolte, aby vaSe diet'a bolo prvé pri zavadzani novej medicinskej metody.” Tiez
poznamenava, Ze nie v3etky formy starostlivosti, ktoré si spomenuté nalnternete su

zatial’ spol'ahlivé.

3. Medzinarodnéa konferencia v roku 2007, v Ultrechte, Holandsko

V roku 2007 holandska BOSK Werkgroep Schisis bude oslavovat’ svoje 25 jubileum. Pocas
vikendu 5., 6. a 7. oktobra 2007 niekorl’ko aktivistov uskutocni tito Specidlnu udalost’. Bude sa
konat’ v stredisku obklopenom prijemnym starym mestom Ultrecht.

Preto ¢lenoviaBOSK Wergroep Schisis a jubilujlci organizaény vybor su &tastni, ze méZu pozvat’
vSetkych zndamych atieZz novych U¢astnikov z Eurdpskych podpornych skupin navyroéni ENCSG (
konferenciu, ktora bude zaclenena do tohto jubilejného vikendu). Prednasky a workshopy natomto
7. medzinarodnom mitingu sa budil sistred’ovat’ na kvalitu vzt'ahov medzi pacientmi a
aliecebnymi odbornikmi. Holandska organizacia je schopné uhradit’ platbu za nocl’ah a vstupny
poplatok pre dve osoby z kazde zUcastnenej krajiny. Ak si podporné skupiny Zelaju nav&tivit
konferenciu, sl vyzvané posat’ e-mail vopred Dickovi de Haan ( aanhaan@kabel foon.nl).
Oficidlnaregistrécia sa uskutoéni najar 2007.

VELKA BRITANIA A SEVERNE IRSKO
CLAPA — cesta do Bulhar ska, april 2006

Sprava Garetha Daviesa, vykonného $&fa CLAPA

A, DT
HT0 et e m",ﬁ

* ey "-In-.

]



mailto:aanhaan@kabelfoon.nl)

Priprava
Boli sme pozvani do Bulharska Iliyanou Mavrodievovov, ¢lenkou Bulharskej asociacie rodicov,
ALA, ktorabola za¢lenena do eurépskeho skupiny na niekol’ko rokov.

Ciele

Ciel'om nav&tevy bolo zigtit’ aktuany stav v starostlivosti o rozstepy v Bulharsku, stretnit’ sa
sodbornikmi arodi¢émi aziskat’ ich néklonnost’ pre moznost’ poskytnutia ( CLAPA aostatné
Eurdpske podporné skupiny) podpory a asistencie. Chceli by sme ich rad3g podporit’ v ich
vlastnych ciel'och, ako zavadzat’ napady zvonku.

Starostlivost’ o roz&tepy v Bulharsku

Populécia v Bulharsku ma klesajucu tendenciu a za poslednych 10 rokov klesol pocet z 9 na 8
miliénov, predovaetkym ako vysedok ekonomicke] migrécie. To znamena, Ze satam momenténe
narodi okolo 110 novych babétiek s rozstepom rocne, aviak presné Statistiky neexistuju.

Zdravotna starostlivost’ je hradend Narodnou poist’ovacou spolo¢nost’ou. Dospeli musiado nej
prispievat’, aby ziskali lie¢bu — ak neplatia, budd musiet’ platit’ priamo nemocnici za kazdy druh
liechby. V&etky deti by mali dostat’ bezplatnu lie¢bu, bez ohl'adu na to ¢i ich rodicia prispievai do
Néarodnel poistovacej spolocnosti. V skutoénogti vel’a medicinskych odbornikov dodato¢ne Uétuje
ich vlastné poplatky.

Lietba v3etkych roz&tepov je realizovana v Sofii a Plovdive. V Sofii si dvaja chirurgovia, ktori
pracuju v rdznych nemocniciach a pocet uskutoénenych operéacii kazdym z nich je neznamy. Jeden
z nich vybera vé&sie financné sumy za operécie ( to je informécia od pacientov ).

Chirurg v Plodive Y ouri Anastassov lieci okolo 45 novych pripadov ro¢ne. Youri je vySkoleny vo
Francizsku ( Lille) avySe rokaméa zostaveny spol’ahlivy tim medzinarodnych odbornikov na
rozstepy aje prihlaseny v Eurocrane ( viachasobna strediskova a viacnasobna okresna kontrola ). Je
silny zastanca timu, ktory mapristup k starostlivosti o rozstepy.

Financovanie tejto oblasti je neisté. Narodna poist’ovacia spolo¢nost’ plati nemocnici 250 Euro na
dieta na chirurgicku liecbu (iba chirurgicku ). AvSak tieto peniaze sa minaju nainé priority vo
vnatri nemocnice ( roz&tep pery a podnebia nie st hlavné priority ). VSetky inStrumenty, pocitace,



tlatiarne, anestéziologické vybavenie atd’. si vlastnictvom ALA ( rodi¢ovska skupina) anie
nemocnice.

Nemaju financovanu re¢ovu terapiu, ortodontickd starostlivost’ — prichédzaju ,, ako priatelia“z
inych oddeleni.

Poskytovanie poradenstva je zabezpetené sestrami, ale vatsina porodnic nema Ziadne vedomosti
ani kontakt stimom v Plovdive a z tohto dévodu s Uplne nepripraveni na narodenie diet’at’a
sroz&epom ( to bolo zjavné pri komunikécii srodi¢mi ). Tam, kde poradenstvo funguje je
preferovand nemecké fl'aSa a cumliky NUK (v Bulharsku st zname iba 1 rok). Fl'aSe st pevné
au deti so Sirokym rozstepom podnebia pouzivaju cumle NUK ( miesto pod hrdlom fl'aSe je
stlacitel’né, aby mohlo mlieko prudit’ ).

Chirurgicky protokol:

- perasauzatvarav 3. mesiaci, nasleduje uzatvorenie tvrdého a mékkého podnebiav 10. mesiaci.
Nemocnicav Plovdive je zakladna predstava rozstepového oddelenia a je celkom rozsiahla.
Jednalo sa o spustenie nevel’kej operacngl saly na oddeleni, hoci nebolo jasné ako by samalo
uskutocnit’ spojenie s viacerymi vdeobecnymi pediatrami a pohotovostnym vybavenim vo vnutri
nemocnice. Chirurg chce spolupracovat’ s centrom pre porovnavanie ( cestou Eurocran-u ) aje
tieZz povinny podvolit’ sa vysledkom Smiletrain-u. Je vzdy horlivy sa zlepSovat’ a vyvijat’ svoje
techniky.

Bergen

Navsteva

Rozhodnutie bolo tieZ, na zatiatok vziat’ so sebou Specidlnu sestru ( Emma Southby ) a verili sme,
Ze toto je oblast’, kde by sme mohli ponuknut’ skuto¢ni praktickd pomoc, na ¢o ¢asto zabudaju
nav&tevujlce roz&tepoveé timy.

Boli sme pozvani, aby sme sa zU¢astnili na stretnuti Bulharskej narodng asociécie logopédov
v Sofii 28. a29.aprila. Druhy den mitingu bol kombinovany s kazdoro¢nym mitingom skupiny
rodi¢ov ALA, ¢o boladobré prileZitost stretnit’ zdravotnickych odbornikov arodi¢ov sicasne.



Slhlasili sme s prezentéciou 3 referdov, dvoch o perspektive sesterske starostlivosti ( Emma)
ajeden o pergpektivach podpornel skupiny ( Gareth).

V Plovdive sme predstavili na oddeleni ¢lenov timu a ¢lenov rodicovskej skupiny ALA. Mali sme
tiez prileZitost’ stretnt’ pér pacientov v nemocni¢ng izbe. Novinér z regiondlnych novin prisiel
urobit’ hlavny ¢lanok o nadej ndv&teve a pomoct’ tak problematike rozstepu pery a podnebia.

Vecer sme sandhodou stretli so skupinou §panielskych klinikov, ktori boli tieZ pozvani prezentovat’
sa na konferencii; chirurg alogopéd z Bilbao aortodont z Madridu. M6ct’ s vymenit’ poznamky
sinymi G¢astnikmi bolo vel'mi uZito¢né a mali sme tieZ moZnost’ zigtit’ a pochopit’ niektoré
problémy, ktoré ovplyviujl oblast’ starostlivosti o roz&tepy v Spanielsku.

Nasledujlce réno sme cestovali naspét’ do Sofie, kde sme zostai zvy3ok pobytu. Logopedicky
miting sa zameral v&:Sinou na kimenie a prehitaci mechanizmus a boli sme &astni, Ze sme mali
simultanny preklad ( z bulhar¢iny alebo Spanieléiny ).

Emma aja sme predniesli naSe prezent&cie na mitingu rodi¢ov . Boli ve'mi dobre prijaté (i ked’ ani
jeden z nés si neuvedomiil, Ze pracovar’ s prekladatelom efektivne, zdvojnasobi dizku prezentécie ).

Velmi dih& diskusia bola venované skisenostiam v Bulharsku ( ktord nemohla byt nepodobna
situacii vo Vel'kej Britanii pred CLAPA apred reformami v oblasti roz&epov vo Vel'kej Britanii
pred 20 rokmi ) atomu, ako by sa mohli posundt’ dopredu. Zdalo sa, Ze je tazké definovat’ priority
pre ALA —lebo tam bolo tak vel'a prace, Ze bolo nemozné vediet', kde zacat’. Sestry boli vel'mi
zapdlené pre prijatie d’alSich profesionalnych usmerneni a protokolov z inych krajin a detailny
z&ujem bol o starostlivost’ o b&bétka s Pierre Robin syndromom. Diskusia bola s otvorenym
koncom, ale bolo rozhodnuté, Ze pracovna skupina je pevne stanovena vo vnitri ALA aona urobi
kracové rozhodnutia o novych projektoch. Té&o skupina bude udrZiavat’ priamy styk s CLAPA.

Na neklinickd tému, musim zdéraznit’, ako dobre sa 0 nés nasi hostitelia postarali pocas nasho
pobytu a aky dobry pocit sme mdi z privitania

Buduca spolupréca
To, ako spolo¢ne pracujeme ma dopad na dve oblasti — klinickd a profesionalnu podporu na jednej
strane a rozvijanie podpornej skupiny a svojpomoci na strane druhe.

Klinick& podpora

- UmoZnit’ ndv&evu sestrdm v Londyne s roz&tepovou skupinou Juznel TemZe.

- UmoZznit’ ndv&evu logopéda u jeho kolegu v roz&epovej skupine Juznej Temze
- N§st’ podobné,, umiestnenia“ v inych eurépskych centréch

Podpora podporng skupiny

- Pozvanie rodica, aby nav&ivil jednu z CLAPA Rodi¢ovskych kontaktnych tréningovych kurzov
a poskytnit’ mu materialy z kurzu, ktoré je mozné prispdsobit’ pre pouZitie v tréningovych
stretnutiach v Bulharsku

- Pozvat’ niekoho, aby sa sta dobrovol'nikom v jednom z CLAPA detskych tédborov

- Pomoc s nékladmi na preklad informacnych letakov a knih

- In&trukcie, ako motivovat’ dobrovol'nikov a nasmerovanie pouZitia vedomosti a sklisenosti
ziskanych od CLAPA ( napr.sériaworkshopov v Bulharsku )

- Pozvanie pre rodi¢ov/pacientov, aby sa mohli z¢astnit’ stretnutia a tréningovych dni ostatnych
podpornych skupin z Europskel skupiny.



Poznamka pod ciarou:
Po nav&teve sme prijali nasledujiicu sprévu s pod’akovanim od chirurga:

Drahy Gareth,

Bol som vel'mi, vel'mi &’astny, Ze si bol tu. Bolo to velmi uzZito¢né ateraz vidim, Ze vel'a 'udi

z ALA sl nad%eni a pidu do nasho féra. Prichédzaju niektoré nové ndpady, d'akujem Tebe a Emme.
Nemam spravy zo skupiny Piere Robinovho syndromu. Zda sa, Ze Ninaje v kontakte a napreduje
vd’aka nosovohltanovej rdrke. Dufam, Ze budeme v kontakte a budem Ti pisat’ z ¢asu na ¢as
ainformovar Tao nés.

Dakujem edte raz.

Iniciativa v Pol’'sku

Paralelndiniciativa Eurépskej skupiny roz&epovo-podpornych skupin zatina s planovanou cestou
do Pol'ska koncom septembra2006. Organizuje ju Mariette Vermeylen-Nuyts (VAGA — belgickéa
asociacia pre vrodené defekty tvare ), Emma Southby ( sestra pre rozstepy v Londyne) aja.
Nav&ivime Centrum pre kraniofacid ne chyby, In&titat pre matku adietavo VarSave. NaSou
hostitel’kou bude vediica logopédov Asistentka Prof. Maria Hortis-Dzierzbicka, ktorarobila
priekopnicke projekty logopedickych programov pre deti s rozstepmi. Této cesta pomdZze zistit', ako
mdZeme pomoct” a podporit’ naSich pol'skych kolegov v d’a S sarostlivosti o roz&tepy v Pol'sku.

( Gareth Davies, jul 2006 ) .

O podpornej skupine VVelkej Britanie a Severného irska:

CLAPA bola zaloZena v roku 1979 ako partnerstvo rodi¢ov a zdravotnickych odbornikov.
Poskytuje podporu pre novych rodi¢ov a pre l'udi s tazkostami aich rodiny, od detstva do
dospelosti. CLAPA je celodtdtna dobrovol’na organizécia so §pecifickou pomocou pre tych, ktori si
postihnuti roz&epom pery a podnebia



