Drodzy Rodzice!

Zawarte w niniejszej
broszurce informacje maja
na celu przekonanie Was,

ze wada,

ktéra spotkata Wasze dziecko

jest catkowicie

wyleczalna

przy wspo6lnym
zaangazowaniu Rodzicow
i naszego zespotu.

Chcemy rozwiaé Wasze
obawy i przekaza¢ wiedze,
ktéra pomoze Wam

i Waszemu dziecku.

Chcemy, aby w Waszym zyciu
usmiech goscit kazdego dnia.

Materiat przygotowany przez zespot
CENTRUM LECZENIA WAD | ZABURZEN ROZWOJOWYCH ’ornmed
prowadzony przez panig prof. dr hab. n. med. Zofie Dudkiewicz "



WIEDZA, ktéra wiele wyjasni

Nowa sytuacja, nowe pytania, nowe watpliwo$ci. Warto dowiedzie¢ sig wiecej,
by lepiej przygotowac sie na nadchodzace zmiany... na lepsze!

Rozszczep

wargi i podniebienia to przerwanie cze$ci anatomicznej tkanek jamy
ustnej i nosa. Oznacza to, ze w wyniku niepotaczenia sie struktur twa-
rzy formujacych warge lub podniebie powstaje szczelina lub przerwa.
Do zaburzenia tego dochodzi bardzo wczesnie, miedzy 6 a 12 tygo-
dniem zycia ptodowego. W Europie rodzi sie z tg wadg 1 dziecko na
500 — 700 zywo urodzonych.

W Polsce przybywa
rocznie ok. 800 dzieci
z tym zaburzeniem

rozwojowym*

Rodzaje:
* Rozszczep podniebienia migkkiego i jezyczka

» Rozszczep podniebienia migkkiego i twardego
(cze$ciowy lub catkowity)

* Rozszczep pod$luzéwkowy

* Rozszczep podniebienia migkkiego, twardego a
wraz z rozszczepem wargi i wyrostka zebodotowego % )
(po jednej stronie lub obustronny)

 Rozszczep wargi i wyrostka zebodotowego
(po jednej stronie lub obustronny)

* Rozszczep wargi (jednostronny lub obustronny)

Przyczyny

nie sg do konca znane. Uwaza sig, ze dziedziczenie moze mie¢ istotne
znaczenie, ale sktonno$¢ do dziedziczenia tej wady moze ujawnic sig
tylko w okreslonych warunkach. Takimi warunkami moga by¢: niedobdr
witaminy A, kwasu foliowego, kwasu pantotenowego, kwasu nikoty-
nowego lub nadmiar witaminy A, gtodzenie, niedotlenienie, kortyko-
sterydy (wydzielaja sig one w organizmie pod wptywem silnych stre-
s6éw), napromieniowanie, utrata ptynu owodniowego oraz zakazenia
wirusowe i inne.

Czy konieczna jest operacja?

* leczenie dziecka z wadg rozszczepowgq zaczyna sie od chirurgicznego ze-
spolenia ciggto$ci tkanek migkkich jamy ustnej i nosa; operacja jest wiec
niezbedna dla dalszego, prawidtowego rozwoju dziecka




Leczenie
to przede wszystkim chirurgiczne potaczenie rozsz-
czepionych struktur i stopniowa rehabilitacja mig$ni
twarzy stuzaca dalszemu harmonijnemu rozwo-
jowi. Nalezy pamietac¢, ze operacja jest tylko jednym
z etapow powrotu dziecka do zdrowia.
Aby osiggna¢ pefen efekt, Wasze dziecko powinno
mie¢ zapewniong opieke i pomoc najlepszych specja-
listéw z kilku dziedzin:

* chirurga,

* foniatry,

* ortodonty,

* logopedy,
* psychologa.

W FORMMED kierujemy sie
Swiatowymi tendencjami
do skracania procesu
podstawowego leczenia
chirurgicznego:

2-3 operacje
zakonczone w wieku

przedszkolnym

to gwarancja, ze dziecko
szybciej zacznie sig prawidtowo
rozwijaé, a idac do szkoty nie
bedzie zwraca¢ uwagi swoim
wygladem

Centrum FORMMED realizuje Program opieki orto- '
dontycznej dla dzieci z wadami wrodzonymi twarzy Sl
o refundowany przez NFZ.




PORADY, z ktérymi codziennosé

stanie si¢ tatwiejsza

Nie jestescie sami. Wielu rodzicéw czuto to samo, co Wy teraz i miato podobne
watpliwosci i pytania (odpowiedzi na nie znajdziecie ponizej). Ci sami rodzice cieszg sie

teraz zdrowiem swoich Dzieci. Dotaczycie do nich!

Jak karmié dziecko z rozszczepem?

Nalezy pamieta¢ o kilku zasadach, ktére .
pomogaq dziecku przyja¢ pokarm.
Dbato$¢ o higiene:
* U dziecka z rozszczepem oddychanie i pobiera-
nie pokarmu odbywa sie wspélng droga, dlate-
go nalezy dbac o higieng zaréwno jamy ustnej
jak i nosowej,
* delikatne czyszczenie jamy nosowej, wykona-

rodzice czesto sami dobierajg smoczek, kie-
rujgc sie wiasnymi obserwacjami, efektyw-
noscig karmienia i wygoda; istotne jest, zeby
w danym smoczku zrobié otworki po bo-
kach smoczka lub na stronie jezykowej,
tak aby pokarm po przechyleniu butelki wypty-
wat szybkimi kroplami.

ne przed karmieniem, umozliwi dziecku swo-  Qdpowiednie utozenie dziecka:
bodne oddychanie podczas jedzenia. * mama powinna trzymaé niemowle prawie

Dobry smoczek to potowa sukcesu!

* matka malucha z rozszczepem wargi i podnie-
bienia nie bedzie w stanie karmi¢ go piersia;
ze wzgledu na otwarte potaczenie jamy ustnej
z jamg nosowa (niemozno$¢ wytworzenia ci-
$nienia koniecznego dla wyssania pokarmu)
niemowle nie moze ssa¢, mimo zachowanego
odruchu; z my$lg 0 mamach i dzieciach zostaty
stworzone przydatne przy karmieniu pomoce,

* istnieje kilka rodzajéw smoczkéw oraz specjal-
ne butelki, ktére ufatwiajg karmienie malu-
chéw z rozszczepem; dobdr smoczka zalezy od
rozlegtosci wady:

* dla dzieci z szerokim rozszczepem pod-
niebienia wiasciwy jest szeroki i duzy
smoczek ,zamykajacy” podczas karmie-
nia szczeling rozszczepu,

° przy rozszczepach jednostronnych wy-
godniejszy moze okaza¢ sie smoczek
diugi i waski,

pionowo, lekko tylko sko$nie i caly czas ob-
serwowac, czy dziecko przetyka pokarm i czy
nie krztusi sig; butelka z mlekiem powinna by¢
trzymana sko$nie, a w miare zmniejszania sig
ilodci mleka coraz bardziej pionowo, aby
dziecko nie potykato powietrza; jezeli podczas
karmienia pokarm przedostaje sie przez nos
nalezy je przerwa¢, wyja¢ smaoczek z buzi i po-
czeka¢ az dziecko potknie mleko znajdujace sie
w jamie ustnej,

u niemowlat stabo ssgcych mozna ostroz-
nie dozowac¢ pokarm, naciskajac palcami na
smoczek lub butelke (jesli jest dos¢ miekka);
w najtrudniejszych przypadkach mozna wig-
czy¢ karmienie strzykawka badz dokarmié
dziecko przez sondeg,

po karmieniu nalezy trzyma¢ dziecko w pozy-
cji pionowej, az ustyszy sie tzw. ,odbicie” czyli
odgtos powietrza wydostajacego sie z przety-
ku; wtedy dopiero mozna niemowle odtozy¢ do
tozeczka.

W naszym Centrum mozecie Panstwo skorzysta¢ z lekciji karmienia Maluszka,

ktéra poprowadzi wykwalifikowana pielegniarka.




wiecej pytan i odpowiedzi na www.formmed.com.pl/rozszczep

Czy mozna podawaé dziecku smoczek

tzw. Uspokajacz ?

)

Jak opiekowaé sie dzieckiem po operacji?

takie smoczki nie sg zalecane, zardwno przez
logopedéw jak i ortodontdw: niekorzystnie
wplywajg na zgryz oraz przyczyniajg sie do nie-
prawidtowej pracy jezyka,

zdarza sig, ze niemowle z rozszczepem ma

bardzo duza potrzebe ssania (efekt braku kar-
mienia piersia) i smoczek staje sie tu jedynym
tzw. $rodkiem uspokajajgcym; wtedy mozna
dziecku podawac¢ smoczek, pamietajac, ze nie
moze on by¢ w jamie ustnej bez przerwy,

&

ingerencja chirurgiczna zawsze stanowi obcig-
zenie dla organizmu; trzeba jednak pamigtac,
ze dziecko ma rane pooperacyjng tylko na buzi;
nalezy skupi¢ sig na korzystaniu ze zdrowego
ciatka i wszystkich uktadéw - wtedy rana
szybciej sie zagoi,

dziecko nie powinno cierpie¢: powinno mu sig
podawac $rodki przeciwbolowe zgodnie z zale-
ceniem lekarza, zwracajac uwage aby ich nie
przedawkowac,

nalezy pamieta¢ o preparatach ufatwiajgcych
prawidiowe funkcjonowanie uktadu po-
karmowego i w szczegdlnosci dba¢ o regu-
larne wypréznienie; pomocne w tym moga byé
leki przywracajace wiasciwg flore bakteryjng
w jelitach,

w pierwszym okresie po operacji, maluch ma
prawo by¢ rozdrazniony zmianami, ktdre nagle
zaszty w jego buzi; moze go réwniez niepokoi¢
.szczoteczka” ze szwow, do ktorej musi sig po
prostu przyzwyczai¢; podczas karmienia osa-
dzajg sie na niej resztki jedzenia, co moze by¢
przyczyna nieprzyjemnego zapachu z z ust, dla-
tego tak wazne jest czeste podawanie her-
batki z rumianku, ktéra czy$ci nitki i zarazem
dziata kojgco na rang,

niektdre dzieci majg po zabiegu zatozong do
zofadka sonde; spetnia ona podwdjng role:
mozna przez nig podawac pokarmy oraz wy-
pusci¢ nagromadzone w brzuszku powietrze,
ktérego dziecko nadal potyka zbyt duzo; nad-

miar zgromadzonych gazéw powoduje kolki,
a w konsekwencji rozdraznienie i zte samopo-
czucie; karmienie nalezy zawsze rozpoczynaé
od podawania pokarmu doustnie, a dopiero
w razie niepowodzenia reszte poda¢ przez
sonde; koniecznie trzeba pamigtaé, aby po
kazdym karmieniu przeptukaé sonde; jezeli
dziecko okoto 3 — 4 doby po zabiegu zjada do-
ustnie 100 ml na porcje oznacza to, ze sonde
mozna wyrzucic,

ze szczegdlng uwagg trzeba réwniez dbaé
0 droznos$¢ nosa, gdyz przez pierwszy mie-
siagc po operacji, obficie saczy sie z niego
wydzielina; jest to zdrowa reakcja organizmu
na ciafa obce jakimi s szwy; objawy te moga
utrzymywac sie do czasu rozpuszczenia nitek —
co moze trwaé nawet do 6-8 tygodni; w miare
potrzeby nosek powinno nawilza¢ sie i od-
sysaé z niego wydzieline,

w poczatkowym okresie po zabiegu nalezy tez
uktadaé€ dziecko wyzej i na stronie w kté-
rej jest sonda, taka pozycja poprawia droz-
nos¢ uktadu oddechowego,

rany i otworki nalezy nattuszczaé stosu-
jac $rodki zalecane przez lekarza; dwa dni po
zdjeciu szwow ze skary, wszystkie rany sg za-
zwyczaj suche; przez pierwsze cztery tygodnie
zalecane jest nattuszczanie tych miejsc, a po-
tem po konsultacji z chirurgiem, stosowanie
wskazanej masci na blizny.



POMOC, na ktiorg mozecie liczyé

W FORMMED do dyspozycji Waszego
dziecka sg wszyscy specjali$ci potrzebni na
kazdym etapie leczenia. Doktadnie okresla,
na czym bedzie polega¢ leczenie oraz beda
czuwac nad wtasciwym przebiegiem terapii.

Razem przywrdcimy u$miech na
buzi Waszego Malenstwa.

Stan psychiczny opiekunéw dziecka ma
ogromny wplyw na caty proces jego lecze-
nia, poniewaz dziecko odzwierciedla nasta-
wienie emocjonalne rodzicéw; dlatego, aby
poméc swojemu dziecku — trzeba mysle¢
0 pomocy réwniez dla siebie! W naszym
Centrum psycholog pozostaje do Pan-
stwa dyspozycji na kazdym etapie pro-
cesu leczenia.

podczas pierwszej wizyty udziela wszelkich
informacji na temat przygotowania matego
pacjenta do zabiegu operacyjnego

ustala termin pierwszej operacji, jak

podczas pierwszego spotkanie przeprowadza
szczegotowy wywiad z rodzicami: wazne

sg tu miedzy innymi informacje dotyczace
porodu, sposobu karmienia, ukfadania w
tézeczku, ktére dajg wstepny obraz umiejetno-
$ci matego pacjenta

w badaniu bezpo$rednim logopeda ocenia
wrazliwos$é twarzy na dotyk

UWAGA: u dzieci urodzonych przez cesarskie
ciecie moze utrzymywac sie nadwrazliwos$é
twarzy na bodZce; zaleca sig wtedy wigczenie

nadzoruje rozw6j mowy dzieci po rozszcze-
pie wargi i/ lub podniebienia

kontroluje stuch matego pacjenta

ORTODONTA

° przygotowuje pacjentow do operacji

(wczesny i pdzny przeszczep kosci do wyrostka
zebodotowego oraz ewentualnych innych opera-
cji w uktadzie kostnym szczeki)

ma za zadanie poméc uswiadomié sobie
ztozono$¢ uczué i przezy¢ zwiazanych z chorobg
dziecka oraz wesprze¢ w tak trudnym okresie



réwniez omawia dalszy przebieg leczenia
chirurgicznego

w okresie pooperacyjnym (w 7 dobie) chirurg
zdejmuje szwy i bada dziecko

° W momencie rozpuszczenia sig szwow lub

w okoto 6-8 tygodniu po zabiegu kontroluje
stan powrotu do zdrowia mafego pacjenta oraz
informuje o prawdopodobnym dalszym leczeniu

peten hharmonogrom wizyt w logopedy w kalendorzgyku —

masazy potgczonych z zabawg i cieplg atmosfe-
ra, by pézniej stosowane zabiegi terapeutyczne
byty jak najmniej obciazajace dla malucha
ocenia takze budowe narzadow artykula-
cyjnych: sprawno$ci warg, diugo$¢ wedzidetka
wargi oraz wedzidetka podjezykowego; o ile
wedzidetko wargi gérnej nie budzi wiekszego
niepokoju nawet gdy jest skrocone, o tyle we-
dzidetko podjezykowe wymaga doktadnej oceny,
gdyz warunkuje ono prawidiowa prace jezyka
podczas artykulacji; w przypadku stwierdzenia

ocenia sprawnos$¢ aparatu artykulacyj-
nego za pomocg specjalistycznej aparatury
nasofiberskopowej (stuzacej do diagnostyki
gtosu i mowy)

odstepstw od stanu prawidtowego logopeda
udziela rodzicom wskazéwek dotyczacych
stosowania zabiegéw stymulujgcych oraz
prowadzenia systematycznych ¢wiczen rehabili-
tacyjnych w zalezno$ci od potrzeb dziecka.

niemowle z rozszczepem powinno jak najszyb-
ciej (jeszcze przed pierwsza operacja) znalez¢
sie pod statg opieka logopedy

* jedli jest taka potrzeba kieruje dziecko na

specjalistyczne badania audiologiczne

szezegotowy harmonogram leczenia ortodontycznego w kalendorzyku —

* celem leczenia ortodontycznego jest stworzenie
korzystnych warunkéw rozwoju narzadu Zucia,
dlatego ortodonta ueczy masazu wargi, regu-
larnie kontroluje stan uzebienia i zgryzu,

leczy wady zgryzu za pomocq réznorodnych
aparatéw ortodontycznych

° pomaga przygotowaé rodzicow do przepro-
wadzenia rozmowy z dzieckiem przed zabiegiem

» wskazuje, jak radzi¢ sobie z emocjami
towarzyszacymi im przed i po operacji



czas zmienié oblicze rozszczepu. —

Ten praktyczny terminarz ma na celu poméc Wam usystematyzowac terminy zabiegdw oraz
zaplanowa¢ wizyty u specjalistéw. Kalendarz powieszony w widocznym miejscu, bedzie
codziennie przypominat o tym, ze z kazdym dniem jestescie blizej powrotu Waszego dziecka
do petni zdrowia!

KALENDARZ WIZYT i ZABIEGOW: 411

TERMIN | DATA KONSULTACJE | UWAGI
po 12 tygo-
dniu zycia ptodowego
jesli badania prenatalne
z diagnoza rozszczepu
w dzien narodzin Oddziat nowe-
= rodkowy lub . . et
o specjalistyczny instruktaz bezpiecznego karmienia
el osrodek leczacy oraz informacje pielegnacyjne
%) wady rozszczepo-
; we twarzy
% 6-8 tydzien zycia I WIZYTA
(&) - el(j:'gllillzlngt?e%Ao ustalenie planu leczenia
E siel o Iecheniu oraz terminu operacji
) rozszczepow
%) T
= 6-8 tydzien zycia
o
~
ok. 3 m-ca zycia FONIATRA badania audiologiczne stuchu,
AUDIOLOG jedli sa podejrzenia, ze dziecko nie styszy
min. 1 tydzien
przed zabiegiem
ok.6 m-ca zycia CHIRURG odtworzenie ciggtosci
- zabieg operacyjny w ukiadach tkanek migkkich
=
2 | ok.1 tydzien po zabiegu pierwsza kontrola pooperacyjna oraz zdjecie
& CHIRURG 2
= szwow zewnetrznych
i ok.6-8 tydziei po CHIRURG druga kontrola pooperacyjna po ostatecznym
) zabiegu rozpuszczeniu szwow wewnetrznych
et ok.6-8 tydzief po
m zabiegu
<
~N ok.6-8 tydzief po
zabiegu
ok.6-8 tydzien po FONIATRA ocena stanu ucha $rodkowego
zabiegu AUDIOLOG audiometria impedancyjna

Formmed CENTRUM LECZENIA WAD | ZABURZEN ROZWOJOWYCH
ul. Warszawska 197 D, Babice Nowe 05-082 TEL.: (22) 827 48 22, (22) 350 47 05

e-mail: formmed@formmed.com.pl



KALENDARZ wizZYT i ZABIEGOW

<)

[I ZABIEG OPERACYJNY

ok.2-3 roku zycia

ok.2-3 roku zycia

min. 1 tydzien
przed zabiegiem

ok.2-3 roku zycia

ok.1 tydzien po zabiegu

ok.8 tydzien po zabiegu

ok.8 tydzien po zabiegu

ok.8 tydzien po zabiegu

ok.8 tydzien po zabiegu

[l ZABIEG OPERACYJNY

ok.4-5 roku zycia

min. 1 tydz
przed zabiegiem

ok.4-5 roku zycia

ok.1 tydzien po zabiegu

ok.6-8 tydzien po
zabiegu

ok.6-8 tydzien po
zabiegu

ok.6-8 tydzien po
zabiegu

ok.6-8 tydzien po
zabiegu

INDYWIDUALNY
PROGRAM LECZENIA

ustalenie wskazania do przeszczepu kos$ci do
CHIRURG wyrostka zebodotowego, ewentualnych korekt
i wyznaczenie terminu operacji

~ CHIRURG przeszczep koSci do wyrostka zgbodofowego,
zabieg operacyjny ewentualne korekty estetyczne

pierwsza kontrola pooperacyjna
ER S oraz zdjecie szwow

CHIRURG druga kontrola pooperacyjna

FONIATRA ocena ucha $rodkowego oraz w razie potrzeby
AUDIOLOG kontrola nasofiberoskopowa

ustalenie wskazania do korekty przegrody nosa

CHIRURG | €W-zmian kosmetycznych, dokumentacja
fotograficzna, ew. wyznaczenie terminu
operaciji

CHIRURG ew. korekta przegrody nosa,
zabieg operacyjny zmiany kosmetyczne

pierwsza kontrola pooperacyjna,
CHIRURG ew. zdjecie szwow

CHIRURG druga kontrola pooperacyjna

;gglalgé program opieki foniatrycznej

zgodnie z zaleceniami migdzynarodowe;j
CHIRURG organizacji rozszczepowej EUROCLEFT

wskazane kontrole i dokumentacja

fotograficzna co 5 lat do ukonczenia rozwoju




WSPARCIE, ktérego potrzebujecie...

a ktérego my mozemy Wam udzieli¢. Proponujemy realng pomoc w zdobyciu srodkéw finansowych.
Oferujemy kontakt z doradcami finansowymi, ktérzy zaproponujg \Wam najbardziej optymalne
rozwigzania.

Wspétpracujemy z Fundacjg ,,Rozszczepowe Marzenia”, ktéra dziata na rzecz oséb z wadami lub
zaburzeniami rozwojowymi.

FUNDACJA ,,Rozszczepowe Marzenia’

Organizacja pozytku publicznego

KRS: 0000248920

NIP: 525-235-64-43

Nr konta: 57 1020 1097 0000 7302 0117 8920

MARZENIA Matgorzata Zawada-Jaster, tel.: 797 199 745, frmj@gazeta.pl

Zapraszamy do FORMMED

CENTRUM LECZENIA WAD | ZABURZEN ROZWOJOWYCH
ul. Warszawska 197 D, Babice Nowe 05-082 o

TEL.: (22) 827 48 22, (22) 350 47 05 ofnmed
FAX: (22) 350 47 06

e-mail: formmed@formmed.com.pl v

godziny otwarcia: pon-pt : 8.00-20.00, sob : 9.00-14.00

nr konta: PKO BP S.A. Oddziat 1 w tomiankach

55 1020 1026 0000 1902 0174 5306

Jak do nas trafi¢?

Komunikacjg miejska z Warszawy: linie 712, 714, 719, 729
(przystanek “Wieruchowska")

Samochodem: wyjazd z Warszawy ul. Gérczewska
w strong Sochaczewa (droga nr 580)

www.formmed.com.pl




