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Pro rozhovor s témi, kterych se hlavni téma tohoto ¢isla tyka nejvic, a sice se samotnymi
rodici déti s roz$tépem, jsme tentokrat oslovili dvé maminky, pani Markétu Valentovou

a pani Lenku Novotnou.

Markéta Valentova se synem

Markéta Valentovda (MV)

Markéta Valentovd je maminkou témér
desetiletého syna Jakuba, u kterého byl
diagnostikovdn  oboustranny  kompletni
rozstép rtu, Celisti a patra. A¢ v rodiné
bylo genetické riziko rozstépové vady,
pani  Valentovou gynekolog na genetiku
neposlal. Diagnozu se tedy s manzelem
dozvédeéli az ve 26. tydnu téhotenstvi.
Nyni je na rodicovské dovolené s mladsim
18meésicnim synem, ktery rozstépovou vadu
nemd.

Kdy jste se o diagnéze

rozstépu dozvédéli poprvé

a jak diagnéza znéla?

MYV: Diagnéza nam byla sdélena ve 26. tyd-
nu téhotenstvi. I pfes upozornéni, ze mame
roz§tép v rodiné (manzelova matka), mé
gynekolog odmitl poslat na genetiku. Az
ve 26. tydnu téhotenstvi na bézné prohlid-
ce se gynekologovi zdélo, Ze pod nosikem
vidi ,,divny tmavy flek“. Odtud jsem hned
jela na genetiku. To byl psychicky nejhorsi
zazitek v souvislosti se synovou diagné-
zou. Mlada lékarka na ultrazvuku mi suse
oznamila: ,,No je to tam, no. Je to na obou
strandch a je to veliky. Ale na potrat uz je
stejné pozde.“ Ja jsem plakala a jinak byli

Lenka Novotnd se synem

Lenka Novotnd (LN)

Lenka Novotnd md dva syny, starSimu
z nich, nyni devitiletému Honzikovi,
byla rozstépovd vada diagnostikovina
v Sesti letech. Honzik se narodil v roce
2011 jako zdravé miminko, o diagnéze
submukézniho rozstépu se rodina dozvédéla
az v roce 2018, kdy pojala podezreni na tuto
diagnézu  klinickd logopedka vzhledem
k pfetrvdavajicim obtizim se zvysenou
nazalitou teci.

v8ichni potichu. Pak priSel mlady doktor
a zac¢al mi ukazovat $anon s fotografiemi
roz§tépovych déti pred a po operaci. Ja
jsem vilbec neméla predstavu, jak neod-
operované dité¢ vypada. Moje povédomi
o rozstépu bylo minimalni. Byla jsem v na-
prostém $oku, sama a s predstavou, Ze ne-
vim, co bude. Potom za mnou pfijel man-
zel a §li jsme jesté na 3D ultrazvuk, ktery
nam délal néjaky star$i doktor, kterého
povolali. Potvrdil ndm oboustranny roz-
$tép rtu, Celisti a patra a tentokrat uz cit-
livé nam vysvétlil, co se bude dit. Nakonec
jsme jesté jeli zpatky k mému gynekolo-
govi, ktery ndm dal kontakt na pana dok-
tora Borského a doporuceni do motolské
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nemocnice. Jesté podotykam, ze v té dobé
bylo mné i manzelovi 22 let a ¢ekali jsme
prvni dité. O to horsi bylo se s celou situaci
popasovat.

LN: Poprvé jsme se o domnénce rozsté-
pu dozvédéli od nasi logopedky priblizné
v bfeznu 2018. Honzik jesté v predskolnim
véku trpél na casté zanéty stfedniho ucha.
Bylo nam doporuéeno nechat mu vytrh-
nout nosni mandle. Tento zakrok jsme ne-
chali provést az po ro¢ni urgenci doporu-
¢eni zdkroku, protoze jsme se na nutnosti
zékroku s manzelem prvné neshodli.

Nakonec synovi nosni mandle vytrhli
v $esti letech v nemocnici v Ji¢iné. Zadné
doporucdeni o cvi¢eni po tomto zdkro-
ku jsme nedostali, ani zadné informace
o néjaké abnormalité. Pfiblizné po trech
meésicich po tomto zakroku jsem si v§imla,
ze Honzik za¢ina mluvit vyrazné nosoveé.
Oznamila jsem to nasi logopedce a ona do-
porucila, Ze na tom budeme pracovat, a za-
méfila se pfimo na cviky na tento problém.
Vice nez pilro¢ni cvic¢eni ukazovalo nevy-
razné zlepseni. Kdyz se na mluveni Honzik
soustfedil, tak dokazal mluvit normalné,
ne nosem. Ale kdyz se nesoustfedil, tak
mluvil nosem. Logopedka nam doporucila
vySetfeni na ORL.

Pfi vySetfeni na ORL v ambulantni
ordinaci v Hradci Kralové doktorka potvr-
dila pro ni nepfedpokladanou diagnoézu -
submukoézni roz§tép horniho patra (duben
2018). Doporucila nam dalsi postup ve FN
Motol, protoze s danou problematikou ne-
meéla zadné vétsi zkusenosti.

Meéli jste v dobé vysloveni diagnézy
od odbornikii dostatek informaci?
MYV: Po otfesném zazitku na genetice uz
jsme se setkali jen s citlivym a trpélivym
ptistupem. Mnoho informaci jsme dosta-
li na genetice v Motole. Také samozfej-
mé na internetu a na strénkach Stastného
usmeévu, ale tehdy jesté nebylo tolik infor-
maci a ani socidlni sité nebyly na takové
urovni jako dnes. Rozhodli jsme se pro
¢asnou operaci rtu, a o té bylo informaci
jesté min, protoze to v té dobé byla rela-
tivné novinka a détem po této operaci bylo
nejvice Sest let. Moc nam pomohl porad
Vizita, ktery se v té dobé vysilal na Nové.
Jinak byla i mozZnost kontaktovat pana
doktora Borského, ktery syna operoval,
a domluvit si s nim konzultaci. Tuto moz-
nost jsme ale nevyuzili, protoze uz jsme si
mysleli, Ze mame informaci dostatek.

LN: Ne. Nejvice informaci jsme ziskali
az tésné pred zakrokem v nemocnici a dalsi
informace o nésledné péci pfi propousténi

z nemocnice. Hodné informaci jsme také
ziskali od zndmé, ktera stejnou diagnézu
fedila u své dcery.

Byla vam v dobé vysloveni diagnézy
nabidnuta pomoc odbornikii,
napfiklad psychologicka péce?

MYV: Nebyla. A asi nikdy od nikoho nebyla.
LN: Ne. V$e nam bylo oznameno jako ho-
tova véc. Nikdo moc nefesil, jak se s touto
diagnézou a informaci vyrovnavame.

Oboustranny rozstép rtu a patra

Jak probihalo téhotenstvi,

porod a obdobi po porodu?

MYV: Téhotenstvi probihalo bez problé-
mi, védeli jsme, Ze se téSime na chlapec-
ka. Porod probihal v Motole, kde jsem
byla hospitalizovana jiz dva tydny pred
terminem, aby se chlapecek narodil tam
a nemuseli ho prevazet. Miminku se ven
nechtélo, a jelikoz plasticky chirurg opero-
val jen nékteré dny, a je$té mél pred dovo-
lenou, souhlasili jsme s vyvolanim porodu.
Samotny porod byl rychly a bezproblémo-
vy. Byl to takovy soubor vtipnych situaci.
Nejdtiv na mé sestricky pri vyméné sluzeb
na oddéleni zapomnély, pak nebyl sanitar
a ja malem rodila na chodbé. S manzelem
na porod vzpominame jako na jeden z nej-
krasnéjsich zazitkd v nasem Zivoté.

Hned po porodu nastala zvlastni situ-
ace, kdy zdravotnicky personal nevédeél,
ze o roz$tépu vime. Jelikoz byla vSechna
vySetfeni po porodu v poradku, mimin-
ko jsme si mohli pochovat a nechali ho
s nami v inkubdtoru na porodnim boxu
jesté hodinu. Nejvétsim problémem bylo
jidlo. Kojit jsem nemohla, protoze syn
neumél sat, neumél si vytvorit pusin-
kou podtlak. Byl krmen sondou rovnou
do briska a sestticky mi ho nosily hlavné
na mazleni. Situaci komplikoval i mtj stav,
kdy jsem nebyla schopna fungovat, a tfeti
den po porodu jsem musela dostat krevni
transfuzi.
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LN: Téhotenstvi i porod byl bez problé-
mi. Porod byl ptirozeny. Zadné problémy,
které by nasvédcovaly tomu, Ze je néco
v neporadku, si neuvédomuji.

Kdy a kde tedy probéhla operace?
MYV: Prvni operace byla v Motole. Syn se
narodil v ttery v noci a ve ¢tvrtek rano el
na fadu. Poté byl ¢tyfi dny na JIP a deset
dni na jednotce intenzivni péce. Pak jsme
mohli domd. Sestficky nas poucily o po-
uzivani a udrzbé nostrilek. Probrali jsme,
jak se starat o rany.

LN: V cervnu 2018 bylo prvni vySetfeni
ve FN Praha Motol, kde doporudili inten-
zivni logopedickou péci, po ptl roce se
1ékati vysledky nezdaly a doporucil kon-
zultaci u kolegy foniatra v Praze. Po kon-
zultaci u foniatra uz vSe béZelo rychle
a ¢tvrty den od konzultace byla provedena
operace. Operace byla v unoru 2019, tedy
asi deset mésici od potvrzeni diagno-
zy v Hradci Kralové. Operace probéhla
ve FN Motol, operoval MUDr. Borsky.

Jaké odborniky jste po operaci
pravidelné navstévovali?

MYV: Nejvice plastického chirurga. Ten nas
naucil, jak spravné provadét tlakové ma-
saze, diky nimz jsou jizvy mékké, pruzné,
a i 1épe vypadaji. Po case se pridalo ORL,
ortodoncie a od jednoho roku i logopedie,
foniatrie, stomatologie.

LN: Niésledné kontroly, které byly v ptlroc-
nim intervalu, probihaly u MUDr. Borského.

Pani Valentova, fikala jste, Ze
nejvétsim problémem bylo jidlo,
miiZete obtiZe syna vice priblizit?

MV: Sani ze zacitku bylo nulové. Az
po operaci patra se syn naucil pit br¢kem
a foukat. I kdyz mluveni byl od malicka
problém, snazil se a mluvil téméf neustale
a vydrzelo mu to dodnes. Pouzival velmi
malo hlések a ,mluvil krkem® Kojeni bo-
huzel nebylo mozné. Na jednotce intenziv-
ni péce v Motole jsme se sestfickami hle-
daly zpusob, jak malého krmit. Zkouseli
jsme Habermannovu lahvicku, ale neslo to.
Syn mél horni ret i cely prostor pod nosi-
kem zalepeny, v nose mél nostrilky a urcité
ho celé operované misto i bolelo. Krmeni
bylo velmi obtizné, ale snazil se. Zkouseli
jsme klasickou sklenénou lahev s malinko
vétsi dirkou v savicce. To se darilo tak, ze
jsem lahev drzela a mackala savicku a syn
jen polykal. Bylo to naro¢né, protoze kr-
meni trvalo dlouho, syn byl brzy unaveny
a mé braly kfece do ruky. Nakonec jedna
sestficka objevila savicku na stfikacce.
To byla nejsnazsi cesta pro nas oba. Tuto
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techniku jsme pouzivali cca dva mésice,
nez se pusinka zahojila a bylo mozné piti
z klasické lahve.

Zoperovany submukézni rozstép

Pretrvavaji u chlapcii néjaké

obtize jesté v téchto dnech?

MYV: V soucasné dobé nejvice fesime or-
todoncii a logopedii. Synovi jiz zacaly
rust stalé zuby, proto se usilovné pracuje
na upravovani zubniho oblouku a na pti-
pravé korekce v oblasti celisti. Pfed dvéma
lety mu na Vinohradech posouvali mezi-
Celist smérem nahoru a vkladali titanové
dlahy. Daéle se za pouziti rtiznych aparatt
(napt. hyrax) snazi rozSifovat zubni ob-
louk, protoze ho ma vyrazné zavieny. S po-
uzitim rtiznych typt aparatd (jednou ve-
dou pres stied patra, podruhé v zadni ¢asti
— bihelix) se poji tskali v logopedické péci.
Syn si zvykne mluvit a vyslovovat s jednim
typem aparatu a za par mésicti dostane
jiny. A jsme zase na zacatku. Opét $isla,
hlasky nejdou vyslovit tak, jak je zvykly,
a musime hledat zase jiny zptisob. Proto je
pro nas logopedie béh na hodné dlouhou
trat.

LN: Stale fesime logopedii, zbyvaji ndm
hlasky R a R. Nosovost se hodné zmirnila.
Vyraznéjsi obtize uz témét nepozoruji.

Cekaji chlapce jesté néjaké operace?
MYV: Ptiblizné za dva roky syna ceka ope-
race Celisti, kdy se chybéjici celistni kost
doplnuje §tépem z kycle. Nastésti medicina
jde stra$né rychle dopfedu a u syna se zva-
zuje i doplnéni kosti pomoci umélého ma-
teridlu. Vyhne se tak bolestivému zakroku
v oblasti bficha a ky¢le. Déle ho ¢eka plas-
tika u§niho bubinku. Po osmiletém pouzi-
vani gromet mu zustala v bubinku dirka,
ktera se pravdépodobné jiz sama nezaceli.
LN: Ne. V3e se podatilo, jak mélo.

Kam tedy aktudiné dochazite

v ramci terapif a kontrol?

MV: FN Motol - plasticka chirurgie,
MUDr. Borsky, ORL Motol plus ORL
v misté bydlisté, logopedie, ortodoncie
na Kralovskych Vinohradech.

LN: FN Motol - plastickd chirurgie,
MUDr. Borsky, logopedie v Hradci Krélové.

Na co se v ramci logopedické

terapie zamérujete nejvice?

MYV: No logopedii dochazime cca od syno-
vych prvnich narozenin. Nejdfive se ucil
foukat, cvicit se rty a jazykem. Musel se
naucit skoro vSechny hlasky. Asi od tfi let
kvili vyrazné mezicelisti nedal rty k sobé
a ,mluvil krkem® Zakladem jeho slovni-
ku byly samohlasky a K a G. Trvalo to asi
rok, nez zvladnul hlasky P, B, M. Pak uz to
8lo o poznani rychleji: V, E, CH, H, L, D,
T, N. A pak opét dlouh4 asi dvouletd éra,
tentokrat D, T, N. Vzdy kdyz bylo skoro
vyhréano, dostal nova rovnatka a byli jsme
opét na zac¢atku. Nyni uz mame zvladnuty
i sykavky a pracujeme na R a &eka nés R.
LN: Zpocatku, po operaci, se Honzik musel
preucit nékteré hlasky. Nyni jiz zbyva dote-
§it spravnou vyslovnost R a R. U hlasky R
mame problém, aby nepouzival zadni R.

Je néco, co vam v ramci péce

o vase dité v CR chybi?

MV: Hned na zacatku jsem zjistila, ze
neni zadny jednozna¢ny navod ,,jak na to®.
Kazdy specialista vim nabidne svij pohled,
da vam vice moznosti a na vas jako na ro-
di¢i je se rozhodnout v nejlepsim zdjmu
ditéte. Navic rozstépové vady se vyskytuji
v riznych kombinacich a jsou rtizné roz-
sdhlé. Nékdy mi také chybéla soucinnost
mezi odborniky. Misto toho, aby zvedli
telefon a domluvili se, délali z nas rodi¢a
prostredniky. Jinak ale klobouk dold pred
Motolem i Vinohrady, na obou mistech
jsme byli hospitalizovani a spokojeni.

LN: Neni mi zndmo.

A jak chlapci samotni

vnimaji svoji diagnézu?

MV: Syn je velmi spolecensky, bohuzel
jeho jinakost (vyrazy vada, postizeni nebo
hendikep zdsadné nepouzivime) je vidét
na prvni pohled. Ma zatim vyrazné kfivé
pfedni zuby a vyrazné jizvy. Cizi lidé casto
civi, ale to bere uz Gplné automaticky. My
jsme od mali¢ka se synem mluvili na rovi-
nu ve véech smérech, proto kdyz se zacal
ptat, pro¢ je jiny, vysvétlili jsme mu to tak,
jak to je. A stejné i on to pak vysvétlil dé-
tem na piskovisti, kdyz se ptaly. Kazdé dité
to pak bralo jako samoziejmost a uz byly
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kamaradi. Vétsinou s navazovanim novych
kontaktti problém nebyl.

LN: Honzikovi ta diagndza sama o sobé
nic netikala, roz$tép ho v normalnim Zivo-
té nijak vyrazné neomezoval. Jen s mluve-
nim vnimal nedokonalosti, ale to jsme fe-
$ili v ramci logopedie. Bohuzel jeho snaha
byla jedna véc a realita v mluveni druha
véc. Prosté to jit normalné nemohlo.

Jste v kontaktu s jinymi rodinami,
JejichZ ¢len ma rozstépovou vadu?
MYV: Jsme. Hlavné pres socidlni sité.
Nékolikrat jsme se tcastnili i setkani rodin
roz$tépovych pacientu. Jsem také uvedena
jako kontaktni osoba v brozute, kterou vy-
dalo sdruzeni Za novym Gsmévem. A ma-
minky se na mé diky tomu mohou obratit
se svymi dotazy.

LN: Ano, s jednou rodinou v Hradci
Krélové, kde byl rozstép také diagnostiko-
van v pozdéjsim véku.

Pani Valentova, v éem spociva

vase cinnost kontaktni osoby?

Ozyva se vam hodné rodicii?

A co je nejcastéji zajima?

MYV: Komunikuji s rodi¢i nejcastéji pro-
sttednictvim e-mailu, nékdy i osobné, kdyz
jsou z blizsiho okoli. Nebyvaji to ale jen ro-
dice, kteti maji ¢erstvé miminko nebo jsou
v olekavani. Jeden z poslednich pripad
byla uz pétiletd holcicka s roz§tépem meék-
kého patra a vadou feéi a azZ na mé nalé-
héani kontaktovali odbornika a podstoupili
operaci. Nejcastéji rodice zajimaji technic-
ké zalezitosti, jak to chodi v nemocnicich
a také posloupnost operaci.

To je iZasna pomoc. Méli jste

takovou moZnost kontaktu

Jjesté pred narozenim syna nebo

brzy po jeho narozeni'i vy?

MYV: Neméli. Dnes je informaci mnohem
vét§si mnozstvi, sta¢i na socidlni siti vy-
hledat skupinu s potfebnym zaméfenim,
napsat dotaz a za par minut mate odpo-
véd. Tenkrat jsem se musela spolehnout
na zku$enosti manzelovy maminky, ktera
si tou 1é¢bou sama prosla.

VyuzZili jste nékdy sluzeb, které

nabizi sdruZeni Stastny iismév

nebo néjaké jiné sdruzeni pro

rodice déti s rozstépovou vadou?

MYV: Vyuzivame sluzeb sdruzeni Za no-
vym usmévem.

LN: Ne. Toto sdruzeni a jeho sluzby ani
jina sdruzeni pro rozstépové vady neznam.
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Pani Valentova, miiZete Fict

pdr informaci o sdruZeni

Za novym tismévem?

Sdruzeni vzniklo v roce 2010. Spolupracuje
primarné s roz$tépovymi centry v Praze,
ve FNKV a FN Motol. Jeho hlavnim cilem
je poskytovani informaci rodi¢im naroze-
nych i nenarozenych rozstépovych déti. Vice
informaci muZete najit na webovych stran-
kach http://zanovymusmevem.cz/ nebo
ve facebookové skupiné https://www.face-
book.com/rozstep.obliceje/.

Da se fict, co vam diagnéza vaseho
ditéte vzala a co vam naopak dala?
MYV: Co ndm vzala? Asi par nervil ze za-
¢atku. Ve findle nds to s manzelem hodné
stmelilo. I z dojizdéni do Prahy jsme si
udélali ptijemnou zalezitost. Objednavame
se k 1ékati vzdy brzy rdno, abychom méli
Cas si udélat jesté vylet. Mame uzasného,
hodného a ochotného syna, ktery byl vidy
nas$im malym velkym ucitelem.

LN: Zménil se mdj pohled na zdravotnic-
tvi. Velmi mé zklamalo, Ze i pfes pravidel-
né dochazeni k odbornikéim nikdo na sub-
mukoézni rozstép nepriel drive. A kdyz
byla diagnoéza potvrzena, misto operace
nam byla doporucena konzervativni 1é¢ba,
ktera stejné nebyla efektivni.

Obéma vam moc dékuji za vas

¢as a preji vém i vasim syniim

mnoho tispéchii. Rada bych

vds na zdvér poZadala o kratky

vzkaz pro rodice, ktefi resi
rozstépovou vadu u svého ditéte.

MV: Mluvit! A na rovinu! S détmi, az se
zacnou ptat ,,Proc?% s ostatnimi lidmi, az
se budou ptat ,Co to je?. A hlavné nemit
pocit viny a neschovavat se, neni proc.

LN: Bylo to tézké, ale zvladnout se to dalo.
Myslim, Ze ¢im dfive se diagndza zjisti, tim
1épe. A pokud ma vase dité problémy s ¢as-
tymi zanéty stfedniho ucha a huhnavosti,
prosim, zadejte u lékatu dikladnost.

Dékujeme za rozhovor.

Pozndmka redakce: Jména a fotografie pub-
likujeme se souhlasem rodicii déti.
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