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SAZETAK

Cilj ovog istrazivanja bio je opisati iskustva roditelja djece s orofacijalnim rascjepima vezana uz
medicinsku i psihosocijalnu skrb u Hrvatskoj. Zeljelo se utvrditi kako doZivljavaju pomoé i podrsku
strucnjaka i okoline kada se rodi dijete s rascjepom usne i nepca. Na osnovi rezultata istrazivanja, cilj je
upozoriti na probleme s kojima se susrecu roditelji, radi unapredenja stru¢ne podrske u radu s djecom s
orofacijalnim rascjepima i njihovim roditeljima. Na uzorku od 63 roditelja djece s rascjepima, ispitivala
su se iskustva sa stru¢nim osobljem i okolinom te misljenja o nac¢inima i mogucnostima poboljsanja
stru¢ne skrbi za djecu s orofacijalnim rascjepima. Rezultati istrazivanja pokazuju da su roditelji
djelomicno zadovoljni dobivenom uslugom. Isticu najveée probleme - nedovoljnu empaticnost
medicinskog osoblja pri priopéavanju vijesti da njihovo dijete ima orofacijalni rascjep, nedostatnost
stru¢nih informacija u rodilistima o pitanjima koja ih najvise brinu: hranjenju, izgledu, potrebnim
operacijama i razvoju govora djeteta, kasnom upuéivanju na logopedsku procjenu i terapiju te o
nedostatnom broju logopeda kompetentnih za rad s djecom s ORFR-ima u vtlo ranoj dobi. Na osnovi
dobivenih podataka moze se zakljuc¢iti da prostora za napredak ima te je potrebno unaprijedit
informiranje medicinskog osoblja o orofacijalnim rascjepima i potrebama djeteta i roditelja,
osposobljavanje veceg broja logopeda za rad s djecom s orofacijalnim rascjepima u ranoj dobi te
stvaranje mreze timova za rad s djecom s rascjepima na teritoriju cijele drzave.

ABSTRACT

The aim of this study was to describe the experiences of parents of children born with orofacial clefts
as well as parents’ satisfaction with the support provided in Croatian systems of health and social care.
The sample consisted of 63 parents whose children were born with cleft lip and palate. Participants
were asked to provide their perspectives regarding the methods provided in health and social care for
their children and possibilities for improvement. Results indicate that parents feel that experts in this
area are not sufficiently empathic. Further, they are dissatisfied with the availability of speech and
language support, the failure of their doctor to refer their child to speech and language therapy,
insufficient advice regarding the feeding process and a lack of systematicity in achieving social rights.
Based on the findings, we can conclude that there is ample space for improving health and social care
for this group. Specifically, medical staff need to be better informed about orofacial cleavages and the
needs of parents and children. In addition, a larger number of speech and language pathologists should
be available to work in the rehabilitation of these children from early age. Finally, it would be useful to
create a network of teams working with people with cleft and lip palate throughout the entire territory
of the Republic of Croatia.
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UvoD

Orofacijalni  rascjepi  podrazumijevaju  otvor ili
abnormalnu prazninu na gornjoj usni, tvrdom ili mekom
nepcu. Jedna su od najcesc¢ih prirodenih malformacija kod
djece (Crockett i Goudy, 2014.). Prema podacima o
ucestalosti javljanja tih anomalija — na 1000 Zivorodene djece
u svijetu, rada se 1 do 2 djece s nekim oblikom orofacijalnog
rascjepa (Jensen i sur.,1988.; Young i sur., 2001.; BlaZi i sur.,
2010.; Fedels i sur., 2012.; Bell i sur., 2013.). Orofacijalni se
rascjepi u nesto vecem postotku javljaju kod djecaka (56,4%)
nego kod djevojcica (43,6%). Sto se tice vrsta orofacijalnog
rascjepa, prevladavaju nesindromski rascjepi u 1,56%, i to
najcesce rascjep usne i nepca (55%), rascjep usne (23,8%) te
najmanje ucestala vrsta - rascjep nepca (21,2%)
(Magdaleni¢c—Mestrovi¢ i sur., 2005.; Harville i sur., 2005,
Luiza i sur., 2013.). Iako nije poznat tocan uzrok ove
kongenitalne malformacije, smatra se da uzrocnike treba
traziti u genetskim i okolnim c¢imbenicima, i to u
podjednakom omjeru (Calzolari i sur., 1988.; Ellis, 2013.).

Promjene koje se dogadaju kod djeteta s orofacijalnim
rascjepom, manifestiraju se kao poremecena velofaringealna
funkcija pracena tesko¢ama hranjenja, $to se posebno
odrazava u dojenackoj dobi, te poremecéajem govora. Djeca
koja imaju orofacijalni rascjep osobito su rizicna za nastanak
sekretornog otitisa, $to je povezano s osteCenjem sluha,
zatim, posljedicno i jezicno-govornim teskocama (Blazi i
sur., 2010.; Van Lierde i sur., 2003.; Champman i Hardin-
Jones, 2001.; Champman, 1991.). Takoder, Blazi i sur.
(2010.) navode osnovnu karakteristiku govora osoba s
orofacijalnim rascjepom — nazalnost. Zbog svih tih
problema, do kojih posljedicno dolazi kod djece s
orofacijalnim rascjepom, nuzan je multidisciplinarni tim u
koji je — uz maksilofacijalnog kirurga, otorinolaringologa,
ortodonta, psihologa — ukljucen i logoped (Habel i sur.,
1996.; Dailey 1 Wilson, 2015.).

Tehnoloska dostignuéa omogucila su da se orofacijalni
rascjepi primijete veé tijekom trudnoée, putem ultrazvucne
dijagnostike (Centini i sur., 2008.). Time je dano vrijeme
roditeljima za suocavanje i informiranje o moguéim
problemima s kojim ce se sresti kada se dijete s rascjepom
rodi. Isto tako, anomalija moze ostati neprepoznata do
rodenja, $to uzrokuje veliko emocionalno traumaticno
razdoblje za roditelje djeteta s orofacijalnim rascjepom.
Istrazivanja pokazuju da kod roditelja kada prvi put vide
svoje dijete dolazi do sukoba njihovih zamisljanja,
ocekivanja 1 stvarnosti, §to uzrokuje navalu negativnih
osjecaja: $ok, tugu, iznenadenje, zbunjenost, krivnju. Nakon
toga slijedi negiranje, ljutnja, anksioznost te mnapokon
prihvacanje i zblizavanje s djetetom (Beaumont, 2000.).

Inozemna istrazivanja pokazuju da je prva osoba koja
obavjestava roditelie da njihovo dijete ima orofacijalni
rascjep najcesée gineckolog-porodnicar ili medicinska sestra
(Young i sur., 2001.). Medutim, istrazivanja (Strauss i sur.,
1995.; Johansson i Ringsberg, 2004.) izvijestavaju kako
upravo navedeni strucnjaci Cesto nemaju dobar nacin
priopéavanja teske vijesti i vrlo ¢esto ne pokazuju dovoljno
empati¢nosti u priopcavanju. Zbog spoznaje kako bi roditelji
mogli reagirati na tu vijest, nuzno je da su strucnjaci koji se
bave tom problematkom budu dovoljno empati¢ni,
komunikativni i puni razumijevanja. Roditelji o¢ekuju da su
strucnjaci spremni odgovoriti na pitanja koja bi im mogli
postaviti, a najcesée su vezana uz teskoce hranjenja djeteta,

izgleda, problema s disanjem te govora. Mnogo roditelja
smatra da bi im prvih dana nakon rodenja djeteta razgovor s
psihologom ili drugim roditeljem djeteta s rascjepom znatno
pomogao (Johansson i Ringsberg, 2004.).

Kako bismo mogli unaprijediti stru¢nu podrsku koja se
pruza djeci s orofacijalnim rascjepima i njihovim roditeljima,
nuzno je ispitati iskustva roditelja te djece, na koji nacin
dozivljavaju pomo¢ i podrsku stru¢njaka i okoline te s
kakvim se problemima i situacijama susrecu u Republici
Hrvatskoj. Upravo su te potrebe dovele do ovog istrazivanja,
¢iji je cilj bio opisati iskustva roditelja djece s orofacijalnim
rascjepima u Hrvatskoj te utvrditi kako dozivljavaju pomoc¢ i
podrsku strucnjaka i okoline.

METODE

Ispitanici

Uzorak ispitanika ¢inili su roditelji djece s orofacijalnim
rascjepima. U ispitivanju je sudjelovalo 63 roditelja djece s
rascjepima, od toga 59 majki i 4 oca, koji su pristali ispuniti
upitnik i sudjelovati u istrazivanju (tablica 1). Svi ispitanici
drzavljani su Republike Hrvatske.

Uzorak djece s orofacijalnim rascjepima, o kojoj su
podatke davali njihovi roditelji, sastojao se od 36 muske i 27
zenske djece (tablica 2). U trenutku provodenja istrazivanja,
najmlade dijete imalo je 1 godinu i 6 mjeseci, a najstatije 20
godina.

Tablica 1. Uzorak ispitanika roditelja

Ispitanici Broj ispitanika Ielosicuizle
P I ispitanika
Majke 59 93,65%
Ocevi 4 6.35%

Tablica 2. Uzorak ispitanika djece

Spol Broj djece Postotak djece
Muski 36 57,14%
Zenski 27 42.86%

Ispitni materijal

Kao ispitni materijal koriSten je upitnik kreiran za
potrebe ovog istrazivanja. Upitnik je imao dva dijela: u
prvom su prikupljene osnovne informacije o djetetu
(kronoloska dob, spol, vrsta orofacijalnog rascjepa, podaci o
logopedskoj terapiji i sl.), a drugi je dio sadrzavao ukupno 29
pitanja, od toga 26 pitanja zatvorenog tipa — u kojima su
roditelji iznosili svoja iskustva sa stru¢nim osobljem i
okolinom - te Cetiti pitanja otvorenog tipa, gdje su roditelji
davali svoja miSljenja o mnacinima i moguénostima
poboljsanja  strucne skrbi za djecu s orofacijalnim
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rascjepima. Roditeljima je objasnjen cilj ovog ispitivanja te je
naglaseno da je upitnik anoniman i da ¢e se podaci koristiti
isklju¢ivo u istrazivacke svrhe. Roditelji su uz pismeni
pristanak samovoljno pristupili istrazivanju, a od kojeg su
mogli odustati u svakom trenutku. Upitnik se ispunjavao
individualno i bilo ga je moguce ispuniti online, poslati e-
mailom ili isprintati te poslati postom na adresu
Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta. Upitnik je poslan
roditeljima uklju¢enima u Udrugu Osmijeh te roditeljima ¢ija
su djeca pohadala logopedsku terapiju u nekom od
logopedskih kabineta u Hrvatskoj i trenutno su bili dostupni
za sudjelovanje u istrazivanju. Podaci su prikupljani tijekom
travnja 1 svibnja 2014. te tijeckom travnja, svibnja i lipnja
2015. godine.

Metode obrade podataka

Deskriptivnom  statistikom  analizirani su  podaci
dobiveni iz odgovora na pitanja u upitniku. Ti su podaci
pretvoreni u postotke i prosjeke te su obradeni u Microsoft
Office programu Excel 2010. Takoder, za pitanja otvorenog
tipa kojima se trazilo misljenje roditelja, koristeno je
parafraziranje njihovih odgovora.

REZULTATI I RASPRAVA

U skladu s inozemnom literaturom, navedenom u
uvodu, prema kojoj kod djece prevladava potpuni
jednostrani rascjep, tako je i u ovom istrazivanju u najveéem
postotku (50,08 %) zabiljezena ta vrsta rascjepa, a slijedi ga
rascjep mekog i tvrdog nepca (23,81 %), potpuni obostrani
rascjep (19,05 %), rascjep mekog nepca (4,76 %) te u
najmanjem postotku submukozni rascjep (1,58 %) (Prikaz
1).

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da, usprkos
moguénosti ultrazvuénog dijagnosticiranja orofacijalnog
rascjepa kod djece u ranoj trudnodi, roditelji u najve¢em

rascjep mekog i tvrdog nepca
23,81%

potpuni obotrani rascjep
19,05%

potpuni jednostrani rascjep
50,08%

rascjep mekog nepca 4,76%

submukozni rascjep 1,58%

0% 20% 40% 60%
Prikaz 1. Vrsta orofacijalnog rascjepa
broju slucajeva (80,48 %) na porodu doznaju da njihovo

dijete ima neku vrstu orofacijalnog rascjepa. Samo 19,52 %
roditelja tu je informaciju dobilo tijekom trudnoée. No,

vedina roditelja smatra, ako ginekolog na ultrazvuku vidi
orofacijalni rascjep kod jo$ nerodenog djeteta, kako bi o
tome trebao obavijestiti roditelje prije rodenja djeteta.

iznenadenje 31,75%

zbunjenost 2540%

uzbudenost 3,17% .

SOk T ——

tuga 46,03%
liutnja 7,94%

krivnja 20,63%

ostalo (strah, previse pitanja u
glavi) 10,45% -

0% 50% 100%

Prikaz 2. Osjecaji kada su saznali da dijete ima ORFR

Prema inozemnoj literaturi (Strauss i sur., 1995
Johansson i Ringsberg, 2004.) i primjerima iz prakse i naseg
istrazivanja, mozemo zakljuc¢iti da relativno velik broj
roditelja ima negativna iskustva sa zdravstvenim osobljem u
rodilistu. To se ponajprije odnosi na nacine na koji su
obavijesteni o djetetovu problemu, na davanje korisnih
informacija koje bi roditeljima olaksale novonastalu situaciju
te na pruzanje podrske i empatije.

Osoba koja je prva obavijestila roditelje da njihovo
dijete ima odredenu vrstu orofacijalnog rascjepa najcesce je
bio ginekolog-porodnicar (43,73%), te u nesto manjem
postotku medicinska sestra (30%) ili pedijatar (26,27%).
Takvi podaci bili su i ocekivani jer su navedene osobe, u
ovom slucaju u rodilistu u Hrvatskoj, najblize roditeljima,
odnosno s njima su najvise u doticaju od trudnoée i poroda
te prvih dana Zivota djeteta.

Na pitanje na koji im je nacin priopéena informacija da
im dijete ima ORFR, roditelji su u priblizno jednakom
postotku odgovorili da je to u¢injeno na profesionalni nacin
(39,35%) 1 na neprofesionalni nacin (34,84%). Pod
profesionalnim nac¢inom podrazumijevao se empaticni
pristup s dosta informacija o tome §to rascjep jest i uputa
kojim se strucnjacima roditelji trebaju obratiti u vezi s
daljim razvojem njihova djeteta. Neprofesionalnim nac¢inom
smatrao se hladan pristup strucnjaka, koji daje Sturu
informaciju da dijete ima rascjep — bez ikakvog
objasnjavanja §to to zapravo znadi te koje su mogucénosti i
posljedice za dijete.

Kao s§to je poznato, roditelji prolaze kroz vrlo
emocionalno stresno razdoblje od trenutka kada su
obavijesteni o tome da im dijete ima orofacijalni rascjep.
Podaci iz ovog istrazivanja u skladu su s istrazivanjima
Beumonta (2006.), te pokazuju da osjecaji koji se najvise
javljaju kod roditelja u tim trenucima su $ok, tuga,
iznenadenje, zbunjenost (Prikaz 2). Upravo takvi osjecaji
dovode do brojnih emocionalnih problema roditelja, $to
koc¢i roditelie u njihovoj prirodnoj intuitivhosti prema
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djetetu i posljedicno do teskoca u uspostavljanju kvalitetne
interakcije izmedu djeteta i roditelja. Istrazivanje pokazuje
da pitanja, posebice o nacinu hranjenja djeteta, operacijama
koje ¢e dijete morati proci, kako ée se razvijati njegov govor
te kako e njegovo dijete izgledati i $to ¢e na to reéi uza i
Sira okolina, glavne su brige koje muce roditelja tek rodenog
djeteta s rascjepom (Prikaz 3).

potrebne operacije 47,62%
hranjenje djeteta 65,08%
djetetov govor 36,51%
izgled djeteta 30,16%

reakcije okoline 6,35%

ostalo (briga oko zubi, kako se
nositi s ORFR, reakcije... ™

0% 20% 40% 60%

Prikaz 3. O ¢emu su se roditelji brinuli kada su saznali da
dijete ima ORFR?

netko drugi (primalja nakon
poroda) 21,88%

nitko 3,13%

medicinska sestra 65,63%

lijeenik 12,50%

0% 20% 40% 60%

Prikaz 4. Od koga su roditelji dobili korisne informacije o
ORFR?

Rezultati pokazuju da su u najveCem broju slucajeva
reakcije okoline na rodenje djeteta s orofacijalnim rascjepom
bile pozitivne (48,26 %), no vrlo je visok i postotak reakcija
koje roditelji procjenjuju dvojako: kombinacija pozitivnih i
negativnih (35,87 %). S obzirom na dobivene rezultate, i
nase je istrazivanje pokazalo potrebu ukljucivanja psihologa
u stru¢ni im koji je na raspolaganju roditeljima od trenutka
dobivanja informacije, kao $to to navode Johansson i
Ringsberg (2004.).

Roditeljima je iznimno bitno da Sto ranije dobiju
korisne informacije,kako bi znali kako se odnositi prema
svome djetetu te $to mogu ocekivati u daljem razvoju.
Nazalost, samo 55,56 % roditelja navodi da je dobilo
korisne informacije u rodilistu, a 44,44 % nije dobilo iste
informacije. Oni roditelji koji su dobili korisne informacije,

najéesée su bili informirani o nacinu hranjenja djeteta, i to
uglavnom (65,63 %) od medicinske sestre (Prikaz 4), ali ih
nitko nije informirao o razvoju govora djeteta s
orofacijalnim rascjepom. Roditelji su naveli i da im je
upravo razgovor s drugim roditeljem djeteta s orofacijalnim
rascjepom te s medicinskom sestrom najvise pomogao u
ranom razdoblju (Prikaz 5), $to je ponovno u skladu s
istrazivanjima u inozemstvu (Johansson i Ringsberg, 2004.).

m Jije¢nik
® Jogoped
® psiholog
= medicinska sestra
roditelji druge djece s orofacijalnim rascjepom

Prikaz 5. S kojim je stru¢njakom roditeljima razgovor
najvise pomogao?

samoinicijativno 34,43% ——

logoped 1,59%
pedijatar 1,59%
lijecnik opée prakse 1,59%

maksilofacijalni kirurg 60,80%

0% 20% 40% 60%

Prikaz 6. Tko je roditelje uputio na logopedsku terapiju?

Nadalje, iako u rodilistu roditelji nisu dobili nikakve
informacije o razvoju govora kod djece s orofacijalnim
rascjepom, svi se slazu da bi njihova djeca trebala bit
upucena i uklju¢ena u logopedsku terapiju. Vecina roditelja
smatra da bi se logoped trebao ukljuciti u rehabilitaciju
djeteta s orofacijalnim rascjepom u razdoblju od rodenja do
15. mjeseca (68,25 %).

Medutim, strucnjaci drugih profila (ne logopedskog),
¢esto nisu dovoljno osvijesteni o vaznosti ukljucivanja
logopeda u rehabilitaciju djece s orofacijalnim rascjepom, te
takva djeca cesto ostaju neupuéena i neukljuéena u
logopedsku terapiju. Ako su upuéeni, roditelji navode da je
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to najéesée od maksilofacijalnog kirurga (60, 80%) (Prikaz
6). Takoder, zabrinjava cinjenica da cak u 34,43 % slucajeva
roditelji samoinicijativno odluce posjetiti logopeda. Najéesce
su upuceni na logopedsku terapiju nekoliko godina nakon
operativnog zahvata (65, 63 %), $to se podudara s dobi
ukljucivanja u logopedsku terapiju (81, 25%) (Prikazi 7 i 8).

nije upuceno na logopedsku
terapiju 12,50%

nekoliko mjeseci nakon
operativnog zahvata 9,38%

nekoliko godina nakon

opetativnog zahvata 65,63%

odmah nakon operativhog

zahvata 9,38% Bl
0% 20% 40% 60%

Prikaz 7. U kojoj je dobi dijete upuéeno na logopedsku
terapijur

Ponekad je moguce da se djeca s ORFR-om ne ukljuce
odmah u logopedsku terapiju nakon upucivanja na istu. Kao
razloge tome, roditelji navode da je to mnajcesée zbog
misljenja maksilofacijalnog kirurga da je jo$ prerano ilida
uopée nema potrebe za logopedom, zatim zbog duge liste
c¢ekanja na logopedski tretman. Ponekad roditelji gledaju na
tu situaciju i na nacin zasad se govor dobro razvija, iako
dijete zapravo nerazumljivo govori, a dode li do zastoja —
tada ¢e se dijete ukljuciti u logopedsku terapiju.

nije uklju¢eno u logopedsku

terapiju 6,25% H

nekoliko mjeseci nakon
operativnog zahvata 12,50% g

nekoliko godina nakon

operativnog zahvata 81,25% GG

odmah nakon operativhog
zahvata 3,16% |

0% 30% 60% 90%

Prikaz 8. U kojoj je dobi dijete zapocelo logopedsku
terapiju?

Zbog nedostatka logopedske usluge na teritoriju cijele
Hrvatske, roditelji su c¢esto primorani na odlazak u grad
Zagreb iz drugih gradova i mijesta, kako bi njihovo dijete

moglo pohadati logopedsku terapiju. Roditelji ukljuceni u
ovo istrazivanje u prosjeku prolaze 50 km od mjesta
stanovanja do mjesta odrzavanja logopedske terapije.

Usprkos svemu, roditelji su veéinom u potpunosti
zadovoljni pruzenom logopedskom terapijom (71 %), kada
se napokon u nju ukljuceni (Prikaz 9), a zadovoljstvo
ponajprije izrazavaju logopedom kod kojeg dijete pohada
logopedsku terapiju. Isticu njegove pozitivne karakteristike:
ptistup, stru¢nost, empatiju, strpljivost, ljubaznost, dobar
odnos s djetetom, timski rad s ostalim stru¢njacima za
orofacijalne rascjepe. Medutim, nezadovoljni su malim
brojem logopeda koji rade s djecom rane kronoloske dobi,
premalim brojem termina za logopedsku terapiju te
nedovoljnim brojem logopeda u mjestima stanovanja izvan
grada Zagreba, sto ih prisiljava na putovanja i velike novcane
izdatke.

Nadalje, velik je postotak roditelja (65,63 %) naveo da
prije rodenja djeteta nije znao niSta o orofacijalnim
rascjepima, §$to nam moze ukazati na nedostatak
osvijestenosti okoline o toj problematici (Prikaz 10).

1-potpuno nezadovoljni !

2-ne bas zadovoljni
3-osrednje zadovoljni

4-uglavnom zadovoljni

5-potpuno zadovoljni
——

0% 20% 40% 60% 80%

Prikaz 9. Zadovoljstvo pruzenom logopedskom terapijom
(jestvica od 1 do 5)

puno su znali 25% NG
malo su znali 9.37% [N

nisu nista znali 65,63% G
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Prikaz 10. Koliko su roditelji imali informacija o ORFR
prije rodenja djeteta?

Orofacijalni rascjepi jedna su od najc¢es¢ih malformacija
te se ocekuje da je opéa javnost informirana da to danas nije
nerjesiv problem i da su takva djeca uglavnom urednog
razvoja, koja mogu imati probleme s govorom. No, upravo
zbog neznanja o orofacijalnim rascjepima te posljedicama do
kojih dovode te kongenitalne malformacije, roditelji su bili
primorani traziti informacije putem interneta (44,44%) koje
su ih Cesto Sokirale, a nisu bile uvijek potpuno tocne.
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Razgovorom sa stru¢nim osobljem 68,25 % roditelja
informirano je o rascjepima. Slijede: razgovor s drugim
roditeljima djeteta s orofacijalnim rascjepom, putem ¢lanaka,
strucnih casopisa i drugo. Neki su roditelji davali visestruke
odgovore, $to znaci da su do informacija dolazili iz razli¢itih
izvora, na primjer internetom i razgovorom s drugim
roditeljima. Vazno je spomenuti i da su neki roditelji navodili
da im je tek razgovor s roditeljima druge djece s rascjepima
zapravo pomogao u shvacanju s ¢ime se susreCu i §to sve
trebaju raditi. Odnosno, osjecali su se kompetentnijima za
brigu o svojoj djeci s rascjepima (Prikaz 11).

ostalo 14,29% L

casopisi 1,59%

strucne knjige i clanci
11,11%

Internet 44,44%

razgovor sa strucnim

osobljem 68,25%

—
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Prikaz 11. Nacini infromiranja o ORFR

Sto se ti¢e operativnih zahvata, podaci iz istraZivanja
pokazuju da je najmlade dijete u trenutku izvodenja prvog
korektivhog operativhog zahvata imalo svega 3 mjeseca.
Najkasnija dob u kojoj je izveden korektivni zahvat prvi put
bila je 13 mjeseci. Veéina je roditelja bila potpuno
zadovoljna (68,73 %) ucinjenim zahvatom te su tvrdili da im
oziljak uopce ne smeta (80,64 %). Niti jedan roditelj nije se
izjasnio nezadovoljnim napravljenim zahvatom, a samo kod
jednog djeteta sa submukoznim rascjepom (6,45 %) nije
ucinjen nikakav operativni zahvat.

Opcenito, nesto manje od polovice uzorka (40,63 %) u
potpunosti je zadovoljno cjelokupnom stru¢nom uslugom
koja im je ponudena u rehabilitaciji njihova djeteta, no imaju
neke prijedloge kako je promijeniti ili unaprijediti. Ti se
prijedlozi najviSe odnose na to da je potrebno vise
informirati okolinu, vrtice i Skole, rodilista te manje klinicke
centre (22,22 %) o problematici djece s orofacijalnim
rascjepima, da je potrebno vise empatije 1 jasnije
komunikacije i informacija od zdravstvenih stru¢njaka u
rodilistima (12,70 %), da je potrebno vise vremena posvetiti
savjetovanju roditelja o razvoju govora i rano zapoceti s
logopedskom terapijom (25,40 %). Takoder, smatraju da je
vrlo bitan pozitivan stav roditelja i1 stru¢njaka te stav da je
orofacijalni rascjep nesto normalno (6,35 %), da je u
rodilistu potrebna psiholoska i stru¢na pomoé¢ medicinskog
osoblja (12,70 %), da je premalo logopeda izvan grada
Zagreba te mnogi roditelji moraju putovati kako bi dobili
odgovarajucu stru¢nu skrb za svoje dijete (4,76 %). Vise od
10 % roditelja (12,70 %) smatra da su potrebna veca
socijalna prava majki i djece s orofacijalnim rascjepima te
dodatna edukacija stru¢nog osoblja u rodilistima o potrebi
upuéivanja na logopedsku terapiju. Cak 27 % roditelja
smatra da je potrebno povecanje kapaciteta odjela
maksilofacijalne kirurgije.

ZAKLJUCAK

Provedeno istrazivanje potvrduje nam navode prijasnjih
istrazivanja (Beaumont, 2006.; Johansson i Ringsberg, 2004.;
Young i sur., 2001.; Habel i sur, 1996.; Strauss i sut., 1995.),
ali nam daje i dublji uvid u cjelokupnu situaciju s kojom se
suocavaju roditelji djeteta s orofacijalnim rascjepom u
Republici  Hrvatskoj. Naime, pokazalo se da roditelji
najcesée doznaju da njihovo dijete ima orofacijalni rascjep za
vrijeme poroda, iako je tehnoloskim napretkom omoguéeno
ultrazvuénom dijagnostikom vidjeti rascjep ve¢ u trudnodi.
Isto tako, vecdina roditelja zeli biti obavijestena o tome ¢im je
orofacijalni rascjep utvrden ultrazvukom, kako bi imali
vremena za suocavanje 1 informiranje o mogudim
problemima s kojima ¢e se susresti kada se dijete s
rascjepom rodi. Tu informaciju preko polovice naseg uzorka
dobije na neprofesionalni nacin, te mozemo zakljuciti da je
potrebno dodatno educirati strucno osoblje u rodilistima
kako priopditi tesku vijest. Takoder, zbog negativnih osjecaja
koji prevladavaju kod roditelja u trenutku spoznaje i
razdoblju nakon rodenja djeteta s orofacijalnim rascjepom te
brige roditelja o potrebnim operacijama, hranjenju i govoru,
nuzno je omoguditi roditeljima razgovor s psihologom i
logopedom te dodatno informiranje medicinskog osoblja o
problematici orofacijalnih rascjepa. To ¢e roditeljima
omoguditi osje¢aj empatije 1 struéne kompetentnosti te da
dobiju potrebne korisne informacije. Te korisne informacije,
medu ostalim, odnose se i na upudivanje (i ukljucivanje) na
logopedsku terapiju. Vecina je djece ukljucena na sustavnu
logopedsku terapiju izmedu 3. i 4. godine, a dio djece i
kasnije, Sto je prekasno s obzirom na moguénosti rane
logopedske intervencije i preveniranja kompenzatornih
pogresaka u govoru koje se u djece s orofacijalnim
rascjepima javljaju i predstavljaju iznimnu teskocu u kasnijoj
logopedskoj terapiji. Iako zadovoljni pruzenim logopedskim
tretmanom, roditelji izrazavaju veliko nezadovoljstvo malim
brojem logopeda koji se bave orofacijalnim rascjepima, te
nuznim smatraju Sto ranije uklju¢ivanje logopeda u proces
rehabilitacije djeteta. Taj je problem potrebno i moguée
rijesiti zaposljavanjem veceg broja logopeda, osobito u
manjim sredinama, te dodatnim edukacijama logopeda na
podrucju rane intervencije kod orofacijalnih rascjepa. Uz to,
smatraju i kako je potrebno vise informirati Siru javnost,
okolinu, vrtice i skole o orofacijalnim rascjepima kako bi
reakcije okoline i prihvacanje djece s rascjepom bilo bolje i
kvalitetnije.

Na osnovi podataka iz ovog istrazivanja, ali i drugih,
mozemo zakljuciti da prostor za napredak zasigurno postoji
te se on ponajprije odnosi na: promicanje informacija o
orofacijalnim rascjepima 1 potrebama djeteta i roditelja
posebno medu stru¢njacima drugih profila, osposobljavanje
veceg broja logopeda za rad s djecom s orofacijalnim
rascjepima u ranoj dobi te stvaranje mreze timova za rad s
djecom s rascjepima na teritotiju cijele drzave.
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