Psychologiczny aspekt rozszczepow

Rozszczepy sa najczesciej wystepujaca wadg twarzoczaszki, ale sa jednoczesnie wada
najbardziej dyskusyjng. Problem dotyczacy rozszczepoéw jest bardzo ztozony, bo dotyczy
wielu kwestii.

Pierwsza rzecza na jaka nalezy zwroci¢ uwage to fakt, ze nie ma jednoznacznie
ustalonych przyczyn powstawania rozszczepow. Wymienia si¢ wiele czynnikow mogacych
wplywaé na wystgpienie wady. Miedzy innymi sg to czynniki wewnatrzpochodne, tu przede
wszystkim  dziedziczno$¢.  Naukowcy  wymieniaja rOwniez  wiele  czynnikow
zewnatrzpochodnych mogacych mie¢ wpltyw na powstanie rozszczepu: ,,urazy psychiczne
stres, niepelnowartosciowe odzywianie, rodzaj pracy, promieniowanie jonizujace, Srodki
chemiczne, podwyzszona temperaturg, leki, infekcje wirusowe gérnych drog oddechowych
(grypa), bakterie 1 ich toksyny, niedotlenienie, zatrucia cigzowe z ci¢zkimi wymiotami,

zatrucia pokarmowe z biegunkg.”

Coraz czeSciej] mowi si¢ rowniez o wpltywie palenia
papierosOw na wystgpienie mutacji genu, ktory jest odpowiedzialny za powstanie u dziecka
wady rozszczepowej.>? Mimo licznych dyskusji na temat czynnikéw przyczyniajacych sie do
powstania rozszczepu badania sa zgodne co do tego, ze musi wystapi¢ zbieg okolicznosci,
W ktorym czynnik srodowiskowy trafi na podatny genotyp. W zaleznos$ci od tego, na ktorym
etapie rozwoju ptodu ma to miejsce, z takim rodzajem rozszczepu mamy do czynienia.

Kolejng kwestig sporng jest czas przeprowadzania operacji. Dazy si¢ do skracania
czasu oczekiwania na operacj¢, co szczeg6Olnie uzasadnione jest z logopedycznego punktu
widzenia. Logopedzi widza sens przeprowadzania operacji zanim u dziecka wytworzy si¢
mowa, aby stworzy¢ najbardziej komfortowe warunki anatomiczne dla jej rozwoju.
Odmiennego zdania sa jednak ortodonci. Przewaza jednak poglad, ze podstawowe czynnosci
operacyjne powinny byc¢ przeprowadzone przed ukonczeniem przez dziecko pierwszego roku
zycia.

Kolejnym problemem jest sposob samej operacji. Przeprowadza si¢ operacje
jednoetapowe lub wieloetapowe, w zaleznosci od sposobu przyjetego w danym osrodku.

Zagadnieniem, na ktore chce jeszcze zwrdci¢ uwage, zwlaszcza przy omawianiu
psychologicznych aspektow rozszczepu, jest diagnostyka prenatalna. Gloéwnym problemem

wady rozszczepowej jest to, ze dotyczy ona wygladu twarzy. Niezaleznie od sposobu
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przeprowadzenia operacji zawsze pozostaje blizna. W zwigzku z tym, ze istnieje mozliwos¢
zdiagnozowania wady przy badaniu prenatalnym, coraz cze$ciej moOwi si¢ o operacjach
rozszczepu w zyciu plodowym dziecka. Mialoby to ogromne znaczenie, bo wowczas nie
dosztoby do powstania szpecacej blizny. Niestety taka operacja pocigga za sobg
przedwczesny porod drogg cesarskiego cigcia. Jest to bardzo niebezpieczne zaréwno dla
matki, jak i dla dziecka. Operacja ta, nie jest operacja ratujgca zycie, a stanowi ogromne
zagrozenie.® Z tego powodu, mimo wielu przygotowan, taka operacja nie miata jeszcze
miejsca.

Wszystkie wyzej omawiane czynniki maja ogromny wptyw na zycie rodziny, w ktorej
rodzi si¢ dziecko z rozszczepem. Przede wszystkim dlatego, ze nie ma wlasnie jednolitych
pogladow na w/w temat. Rowniez dlatego, ze nie ma jednoznacznie okreslonego,
gwarantujacego powodzenie, sposobu prowadzenia pacjenta i rodziny z r0zszczepem.

W $wietle naukowych dociekan na temat etiologii rozszczepu, ktoéra po krotce
przedstawilam na poczatku, to glownie rodzice maja poczucie winy, z tego powodu, ze
dziecko ma wade. Bo to przez ich genotyp i to na nich, czgsto z ich winy, zadziatat czynnik
patologiczny. Juz podczas badan prenatalnych maja §wiadomos$¢, ze takie dziecko si¢ urodzi.
Jak powazny jest to problem psychologiczny dla rodzicow moze §wiadczy¢ fakt, Zze czesto
matki dowiadujace si¢ o tym, ze urodza dziecko z takg wada przerywaja cigzg. W Izraelu
w 14 na 15 przypadkéw wykrycia rozszczepu u ptodu, kobiety przerwaty ciaze.* Jest to
ogromy odsetek, zwlaszcza w pordwnaniu z aborcjami dokonywanymi przy cigzkich wadach
rozwojowych dzieci. To fakt, ze w Izraelu dochodzit jeszcze czynnik religijny i kulturowy,
ale mysle, ze 1 tak przyktad ten pokazuje ztozonos$¢ problemu.

Ogromnym psychicznym problemem jest rowniez to, ze leczenie wady rozszczepowej
to dlugotrwaty i pracochtonny proces, a na ostateczne wyniki trzeba czgsto czeka¢ nawet do
18 lat. Rodzice juz od urodzenia dziecka majg bardzo widoczny problem. Okazuje si¢ jednak
szybko, ze ten wizualny mankament urody dziecka, to tylko poczatek problemow. Dzieci
z rozszczepem muszg by¢ odpowiednio karmione i pielegnowane. Dziecko takie nie moze by¢
karmione piersig, poniewaz uklad anatomiczny narzadow artykulacyjnych uniemozliwia
podstawowe odruchy: ssanie, zucie, kasanie, oddychanie. Konieczna jest specjalna butelka ze
specjalnym smoczkiem, ktora, nawiasem mowiac, jest kosztowna. Istotne jest réwniez

odpowiednie utozenie w 16zeczku, ktore niemozliwi ulewanie si¢ pokarmu.
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Bardzo szybko, jesli taka jest przyjeta strategia, dochodzi do operacji. Przy
obustronnym catkowitym rozszczepie wargi 1 podniebienia, operacj¢ rekonstrukcji
podniebienia oraz zamknigcia szczeliny rozszczepu i zszycie wargi przeprowadza si¢ juz
w 3-4 miesiacu zycia dziecka.® Jako matka moge sobie wyobrazié strach rodzica o malutkie
dziecko w sytuacji tak ciezkiej operacji pod narkozg. Dziecko musi przejs¢ kilka operacji od
rekonstrukcyjnej, po operacje sptycajace blizny. Jest to zwigzane z ogromnym stresem
zarowno dla rodzicow, jak i dla samego dziecka. Kolejnym czynnikiem stresogennym jest to,
ze w Polsce jest tylko kilka osrodkéw specjalistycznych majgcych kompetencje do leczenia
r0zZszczepow.

Leczenie wady rozszczepowej wymaga szeregu dziatan specjalistow: neonatologow,
pediatrow, chirurgdéw, ortodontow, foniatrow, laryngologow i logopedow. To proces diugi
1 wieloetapowy, a efekty najczesciej nie sa wspdtmierne do naktadu pracy i zaangazowania.
Jest to ogromnie obcigzenie psychiczne rodziny i pacjenta. Do tego pozostaje jeszcze kwestia
finansowa, poniewaz opieka specjalistyczna jest niezwykle kosztowna, a czesto odbywa si¢
poza miejscem zamieszkania, wigc dochodzi jeszcze koniecznos$¢ podrozy 1 noclegow.

Widac¢ jak bardzo obciazajace rodzicow sa wszystkie czynnosci zwigzane z leczeniem
i rehabilitacja dziecka z rozszczepem. Musz¢ jednak wspomnie¢ jeszcze o problemach
psychicznym zwigzanych z posiadaniem dziecka z zaburzeniami w rozwoju. Sam fakt
posiadania dziecka, w jakim$ stopniu niepetlnosprawnego, jest stresujacy dla rodzicow,
a w przypadku rozszczepu dochodzi jeszcze sprawa widocznosci tej wady. Niewatpliwie jest
ona bardzo szpecaca, a jak juz wcze$niej wspomniatam, jej znamiona czgsto pozostaja przez
cate zycie dziecka. Ewa Pisula w ksigzce dotyczacej problemow rodzin dzieci z zaburzeniami
twierdzi, ze rodzice bardzo mocno przezywajg urodzenie si¢ takiego dziecka, twierdzi ona, ze
przezywaja oni poczucie straty, czy wrecz zatobg, odnoszaca si¢ do braku oczekiwanego,
zdrowego 1 idealnego dziecka. Duzy stres z tym zwigzany bardzo mocno rzutuje na zycie
calej rodziny, na relacje rodzinne: matzenskie, rodzicielskie 1 miedzy rodzenstwem.

Niewatpliwie problemy psychologiczne rodziny dziecka z rozszczepem s3 jeszcze
bardziej ztozone, ale ogromne trudno$ci ma réwniez samo dziecko z ta wada. Problem
dotyczy glownie komunikacji. Komunikacja jest zrodtem odkrywania siebie itego, co nas
otacza, jest takze zrodtem zaspokojenia jednej z podstawowych potrzeb psychicznych
cztowieka czyli kontaktu z drugim cztowiekiem. Gdy rozwo6j mowy nie jest prawidlowy

pojawiajg si¢ problemy, ktore utrudniajg dziecku podejmowanie aktywnos$ci, zadan
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wymagajacych mowienia, zaspokajania wlasnych potrzeb. Dziecko napotyka na ogromne
trudnosci w kontaktach z otoczeniem. Problemy sg znaczne, bo dziecko nie tylko znieksztatca
dzwigki mowy, ale ma rowniez problemy z aparatem fonacyjnym i oddechowym. Przy
wadzie z rozszczepem zaburzona jest rowniez ekspresja twarzy, mimika, ktore sg rownie
wazne w porozumiewaniu si¢ jak komunikaty werbalne. Co wiecej, czgsto na twarzy
pojawiaja si¢ grymasy i wspotruchy spowodowane chgcig zmniejszenia ucieczki powietrza
przez nos. Duze zniechecenie do komunikacji powoduje niemozno$¢ dostatecznie dobrego
zwerbalizowania swoich mysli, potrzeb czy opinii.

W podzniejszym terminie problem stanowi wyglad dziecka. Badania wykazuja, zZe
dziecko z rozszczepem w wieku przedszkolnym ma podobng samooceng jak ich rowiesnicy.
Problem rodzi si¢, gdy jest nieprawidlowa reakcja otoczenia na ich wyglad. Czesto rowniez
reakcja otoczenia na sposob mowy. To generuje z kolei inny, bardzo wazny problem.
Wiadomo, ze gldownym zZrédlem informacji o sobie jest to, w jaki sposob odbiera nas
otoczenie. Jest to jeden z elementdw ksztattowania si¢ osobowos$ci cztowieka. Negatywna
reakcja otoczenia, czy czgsto wreez odtracenie, jest przyczyng uczucia odrzucenia, wstydu
i poczucia nizszosci. Wyeliminowanie tych uczu¢ czestokro¢ jest niemozliwe.®

Problemem dzieci, w ogble z wada wymowy, a szczegdlnie z mowa zwigzang
Z rozszczepem, sg trudnosci w nauce. Niestety trudnosci te czgsto nie wynikajg z obnizonych
mozliwosci umystowych, ale witasnie z zaburzen mowy, opdznien mowy oraz duzych
problemow ze sluchem. U 46 % dzieci wystepuja trudnosci w czytaniu, 47 % wykazuje
niedostateczne postepy W nauce, a 27 % powtarzato klase.” Nie ma jednak prostej zaleznoéci
migdzy wystepowaniem wady wymowy, a niepowodzeniami w szkole, ale zaburzenia mowy
wspolistnieja czesto z innymi zaburzeniami rozwoju psychoruchowego 1 emocjonalnego, a to
juz ma powazny wplyw na funkcjonowanie dziecka w szkole. Co gorsze zalezno$¢ miedzy
trudno$ciami dzieci w nauce, a zaburzeniami ich mowy jest dwukierunkowa. Z jednej strony
zaburzenia mowy utrudniaja sytuacj¢ szkolng, a z drugiej nawarstwiajgce si¢ problemy sg
przyczyna napigc 1 stresow, a w konsekwencji prowadzg do wtorych zaburzen rozwoju mowy.

Jeszcze innym problemem sg relacje migdzy dzieckiem a rodzicami. To rodzice maja
strategiczne znaczenia w budowaniu wiasnego Ja dziecka, zwlaszcza dziecka mtodszego.
Permanentny stres w jakim Zzyja rodziny dzieci z rozszczepem w znaczacy sposob wptywa na

rozw0j zdolnosci psychospotecznych u ich dzieci. Tylko dobrze funkcjonujgca rodzica jest
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w stanie zapewni¢ swojemu dziecku prawidlowy rozwoj emocjonalny. Rodzice powinni
rozmawia¢ z dzieckiem na temat problemu, omawia¢ z nim zaistniala sytuacj¢ oraz
informowac o perspektywach. To rodzice powinni nauczy¢ dziecko radzi¢ sobie w rd6znych
sytuacjach, w ktorych rozszczep moze by¢ problemem, a tak naprawde niejednokrotnie sami
nie potrafig sobie z tym poradzic.

Bardzo ztozonym problemem dla osoby z rozszczepem jest okres adolescencji. Jest to
niezwykle wazny okres w zyciu kazdego cztowieka. Mlody czitowiek w tym okresie jest
niezwykle podatny na zranienie, wrazliwy na ocen¢. Taka osoba bardzo potrzebuje akceptacji
i zrozumienia w $rodowisku rowiesniczym. W tym okresie szczegdlne znaczenie ma
specyficzna mowa osoby z rozszczepem, ktora czesto jest przedmiotem drwin ze strony
kolegdéw. Okres dojrzewania niejednokrotnie jest momentem wyboru dalszej drogi zyciowe;j,
szczegolnie zawodu, tu osoby z wadag rozszczepowa maja kolejny problem, bo nie wszystkie
zawody s3 im dostepne. Warto podkresli¢, ze sytuacja dziewczat z rozszczepem w okresie
adolescencji jest duzo trudniejsza, co wynika z duzej potrzeby poczucia wlasnej
atrakcyjnosci. Calg sprawe utrudnia to, ze jest to okres, w ktorym pacjent poddawany jest
wtornym operacjom korekcyjnym, czy operacjom plastycznym poprawiajacym wyglad
twarzy. Z jednej strony jest to czynnik potegujacy zly wyglad (rany pooperacyjne), ale
z drugiej strony sg to duze, czesto wygorowane, oczekiwanie wzgledem wyniku operacji.
Candy podkresla, ze pacjent w okresie dojrzewania jest pacjentem najtrudniejszym, jesli
chodzi o zaspokojenie jego potrzeb.® Niestety nawet operacje plastyczne nie s3 w stanie
calkowicie zniwelowac¢ §ladow po rozszczepie, zawsze pozostaja blizny.

Pomimo tego, ze zwigzek zaburzen mowy czy wad zwigzanych z budowa anatomiczng
aparatu artykulacyjnego jest coraz czeSciej akcentowany w literaturze psychologiczne;,
logopedycznej, foniatrycznej czy medycznej nie ma to przetozenia natury praktycznej. Czgsto
rodziny, a potem pacjenci z rozszczepem, z problemami natury psychologicznej borykaja si¢
sami. Pomoc nakierowana jest na efekty kosmetyczne, terapi¢ logopedyczng, a strona
psychologiczna jest pomijana. A jak podkresla Turner, az 73 % pacjentow z wadg
rozszczepowa twarzy ma obnizony poziom wiary we wilasne mozliwosci, 60 % dotkliwie
odczuwa negatywne oddzialywania ze strony otoczenia. Podkre§la on, ze leczenie
psychologiczne w przypadku wady rozszczepowej powinno by¢ na rownie z leczeniem
medycznym.®
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