1. Bevezetés

Nagyon nehéz manapsag annak a fiatal parnak a dolga, aki gyermekéldasra
vallalkozik. Hogy miért?

A napjainkban elterjedé eszmék, a csak ,,sajat magadra szamithatsz, tedd azt ami
neked j6” mottd nem segiti eld azt a fajta aldozatvallalast, onmagunk, a sajat
igényeink hattérbe szoritdsat, amit egy kisbaba véllalasa jelent. K&zismert tény,
hogy csokken a gyermekvallalasi kedv, a magyar tarsadalom eldregedd. Evente
tobben halnak meg, mint ahdnyan sziiletnek. Ez a tendencia nem csak
Magyarorszagon, hanem toéliink nyugatabbra, a fejlett eurdpai orszagokban
egyarant megfigyelhetd.

Aki ugy dont, hogy kisbabat szeretne, nincs konnyt helyzetben. Hiszen az anyagi
nehézségek, a bizonytalansag csak az érem egyik oldala. Napjainkban statisztikai
adatokkal bizonyithatéan ndvekszik a fejlodési rendellenességek szama.
Képzeljiik el annak a kismamanak a helyzetét, aki kilenc honap boldog varakozas
utdn egy fejlédési rendellenességgel rendelkezd, hasadékos babat hoz a vilagra.
Mitdl és hogyan alakul ki ez a fejlédési rendellenesség? Megeldzhetd-e, mit tehet
egy leend6 édesanya, hogy kikiiszobdlje a 1étrejottét? Hogyan €li meg ezt egy
fiatal par, egy ifju édesanya? Hogyan lehet kikiiszobdlni azt, hogy traumaként érje
a tény? Hogyan lehet segiteni a sziiloket €s a babat? Ezekre a kérdésekre keresem

dolgozatomban a valaszt.

2. Témavalasztas indoklasa

A fejlédési rendellenességek szama az utdbbi iddben ndvekedett.

A hasadékos gyermekek korai logopédiai gondozasa, a terapia korai megkezdése
fokozottan indokolt. Hiszen minél kordbban kezdjiik a miitétet kovetden a
logopédiai terapiat, annal latvanyosabb eredményt érhetiink el.

A teréapia tovabbi kimenetelére jelentds hatast gyakorol az a tény, hogy a sziil6 el
tudja fogadni a fejlédési rendellenességet, valamint tudataban legyen annak, hogy
ez a probléma maradéktalanul orvosolhat6.

Ha a sziil6 fenntartasok nélkiil el tudja fogadni a gyermekét, akkor a gyermek is
elfogadja sajat magat. Ebben az esetben a logopédus egy stabil, j61 miik6dd anya-

gyermek kapcsolatra épitve sokkal sikeresebb munkat tud végezni.



Dolgozatom megirasat indokoltta tette, hogy a sziilok nagyon tajékozatlanok,
keveset tudnak arrdl, hogy mi fog torténni hasadékos gyermekiikkel a
késébbiekben.

Az alabbi kérdéseket kismamaknak sz6lo ujsagokban, illetve a baba magazinok

internetes portaljain talaltam:

,»HEét honapos kisfiam problémamentes terhesség utan, idére sziiletett. Vilagra
jottekor az orvos kétoldali ajak- és szajpadhasadékot allapitott meg. Egy miitéten
mar tal vagyunk, de felkészitettek, hogy operaciok sorozata ¢€s logopédiai

kezelések varhatdok. Pontosan mire szamithatok?”

,Baratndm hat honapos terhes és az ultrahang a bal arcon lagyrész besztirddést
allapitott meg, ami nagy valoszinliséggel nytlajakra utal. (Annal is inkabb, mert
az apukanak is az volt!) Kérdésem, kivel lehetne konzultalni, hogyan induljunk

el, hogyan zajlik egy ilyen korrekcids és plasztikai mitét a sziilés utan?”

,Kisldnyom enyhe szdjpadhasadékkal sziiletett. Szerencsére csak a lagyrészen
maradt nyitott. Kérdésem, hogy okozhat-e beszédhibat majd a miitét utan is, vagy
azzal teljesen kikiisz6bolddik ez a dolog? Masik, hogy mikor javasolna a miitétet,

ezen kiviil érdekelne, hogyan is zajlik egy pici gyermeknél az egész?”

»Kislanyomrdl egy rutinvizsgélat soran kidertilt, hogy a lagyszajpadjan van egy 3-
4 mm-es hasadék. Ezt nem a sajat korzeti orvosunk allapitotta meg, de mikor
emlitettiik neki 6 is észrevette. Am nem mondott semmit, hogy mi a teendd ezzel
kapcsolatban. Nem tudom, hogy ezeket a hasadékokat minden esetben miiteni
kell-e, de ha igen, akkor milyen életkorban keriilhet ra sor. A kislanyunk most fél
éves. Elofordulhat-e, hogy a folyékony taplalék feljut az orriiregbe a nyildson

keresztiil?”

Az én kisfiam 6 honapos. En tgy latom kezd3dé nytlszaja van, az orvosok csak
annyit mondanak varjunk még, lehet hogy kinovi. En nem akarok varni erre a
leletre. Az 6sztoneim azt sugjak, ha lehet tenni valamit, akkor azt most kell, amig

kicsi. Remélem, hogy tud nekem segiteni ebben, nem akarom hogy a kisfiamat



barmiféle hatranyok érjek majd emiatt felnott koraban.”

Ezek a kérdések szamomra egyértelmiien azt bizonyitottadk, hogy a kismamak nem
kapnak megfeleld, szamukra megnyugtaté valaszokat az orvosuktol. Az a tény
0sztonzott dolgozatom megirasara, hogy a rendelkezésemre allo eszkozokkel

probaljak segiteni.

3. Amit a hasadékokrol tudni kell

Az ajak-, és szajpadhasadék /0sszefoglalad néven archasadék/:

Az archasadékos fejlodési rendellenesség alatt az ajak, az allcsont €s szdjpad
tertiletén 1évo folytonossaghianyt, mas széval a hasadékot értjiik. Kialakuldsuk az
ajak és a szdjpadnytlvanyok hianyos egyesiilésének kovetkezménye, amelyet a
terhesség folyaman tobb tényezd idézhet eld.

A hasadék korlatozddhat csak az ajakra, illetve az ajakra és a mogotte fekvd
allcsontra. Izolalt allcsonthasadék nem létezik, csak egyiitt ajakhasadékkal vagy

ajak-, és szajpadhasadékkal.

3.1 Cheiloschisis

Szinonimak: ajakhasadék, labium leporinum, fissura labii oris.

Az ajakhasadék esetében az ajak izmainak mozgasa nem megfeleld, ugyanis a
sz4j korkoros izomgytriije nem alkot zart gytrit, a felsd ajak teriiletén az izmok
rendellenesen tapadnak az orrsdovény illetve az érintett orrszarny tovében. A kiilsd
megjelenés ezért eltér a megszokottol. Kiilonbozd kiterjedésti €s sulyossagi
elvaltozas figyelheté meg a felsé ajakon. Lehet egy- vagy kétoldali, kisebb ill.
hosszabb és szélesebb hasadék. Inkomplett (orrfeneket nem érinti, csak a felsd
ajak also részletére terjed ki) és komplett (az orrfenékre is raterjedt, orrbemenetig
¢ér) formdja ismert. A teljes hasadék a fogmedernytlvanyra ill. a szajpadra is
kiterjed. Az allcsont hasadéka a fogmedernyulvany folytonossdganak hianyat
jelenti.

Az ajakhasadék eléfordulhat onalloan vagy szajpadhasadékkal tarsulva. Lehet
egyoldali vagy kétoldali, teljes vagy részleges. Az egyoldali részleges hasadék a
legenyhébb forma.



Jellemzdk: Az esetek 2/3-dban szdjpadhasadékkal egyiitt fordul elé. A féloldai
megjelenés négyszer gyakoribb a kétoldali formanal. A balodali haromszor
gyakrabban fordul el, mint a jobb oldali.

Gyakran fordul el6 tobbszoros fejlodési rendellenességek részeként.

3.2 Palatoschisis

Szinonimak: szajpadhasadék, fissura palati, faux lupina

szajpadhasadék: a lagy- és/vagy keményszajpad velesziiletett hasadéka, az orr-
¢s szdjlireg kozt koros 0sszekottetés all fenn, az orr és szdjiireg részlegesen vagy
teljesen egybenyitott.

Enyhébb forméja csak a nyelvesapot (uvulat) érinti. A sz4jpad hasadéka érintheti
csak a lagyszédjpadot, vagy végighuzodhat az egész /1agy €s kemény/ szajpadon.
Ebben az esetben beszélhetiink teljes szajpadhasadékrol. A kemény széjpad
folytonossaghianya miatt az orriireg ¢és a szajliireg kozos lreget alkot. Rejtett
formanal a hasadékot, az izomzat defektusat nyalkahartya fedi /4n. szubmukdzus
szajpadhasadék, amikor a lagyszajpad izom és kotdszoveti elemei nem egyesiilnek
a kozépvonalban, de a nyalkahdrtya igen. Ezt a rendellenességet igen nehéz
¢szrevenni, a nyalkahdrtya kékesen attlinik és behuzodik./ A lagyszajpad és uvula
hasadék szamos szindroma részjelensége. A szdjpadhasadék az ajak- és
sz4jpadhasadékosok 62,4 %-anal van jelen.

Jellemzdk: FEls6sorban izolaltan jelentkezik, a tarsulé rendelle-nességek
szindromakban fordulhatnak eld. Eléfordul koriilirt keményszajpadhasadék, vagy

a szajpad egészét érintd elvaltozas.

3.3 Palatoschisis + Cheiloschisis

A szajpadhasadék ajakhasadékkal az arcfejlédés sulyosabb fejlédési zavara,
amikor az ajakhasadék szajpadhasadékkal egyiitt fordul eld. A szajpadhasadék
enyhébb formaja csak a nyelvcsapot (uvuldt) érinti, maskor a lagyszéjpad
kiilonb6zé mértékli hasadéka alakul ki, amely a kemény szdjpadra is atterjedhet.
Ez a tipus is szdmos szindroma részjelensége. A szdjpadhasadék az ajak- és
szajpadhasadékosok 62,4 %-aban jelen van. Az izolalt hats6 szajpadhasadék
sulyosabb rendellenességnek tekinthetd. /forras:www.oek.hu/

Fontosnak tartom ehelyiitt megemliteni, hogy az ajak-, és szajpadhasadék
kifejezés nem csupan annyit jelent, hogy az ajak vagy a szajpad nem nétt dssze.

Ez egytttal azt is jelzi, hogy rendellenes fejlédésrél van szo, hiszen az izomzat



rossz helyen tapad, mas a lefutdsa. A hasadékok formaja, kiterjedése igen
valtozatos, nincs két egyforma hasadék, ezért minden eset egyéni mérlegelést
igényel a mutétet végzd sebész részérdl. /Seper Laszlo, 2006/

A hétkdznapi nyelvben az ajakhasadékot nyulajaknak, a szajpadhasadékot
farkastoroknak nevezik— gyakran pejoraiv értelemben. Azt gondolom, hogy ez
ellen egy leendd logopédusnak minden formaban tiltakozni kell, hiszen ezek a

kifejezések azon tll, hogy sértéek — megbélyegzik ezeket a gyermekeket.

3.4 Az elofordulas gyakorisagarol:

Az archasadékok eldforduldsanak gyakorisdga emberfajtanként valtozik. Az
afrikai szarmazasti embereknél ritkdbb, az azsiai népcsoportban és Izland zart
lakossaga kozt gyakoribb. Nemzetkozi adatok szerint a gyakorisag 0,45 — 3,62
kozotti. Magyarorszagon az eléfordulas 2,02 — vagyis minden 500 ¢€lve sziiletett
csecsemd koziil egy esetben fordul eld valamilyen hasadék. Az ajakhasadék
aranya 1 ezrelék, a csak a szdjpadot érintd hasadék kb. 1/2 ezrelékben fordul eld.
Nagyjabol ilyen aranytl a mas fejlédési rendellenességgel fellépd archasadékok
gyakorisaga is. Az Online Mendian Inheritance on Man (OMIM) adatbank
nyilvantartasa szerint ma mar 236 jol koriilhatarolhatd szindroma esetében fordul
el6 ajak-, és szdjpadhasadék. A fiuk érintettsége ajak-, és szajpadhasadék esetén
kétszer olyan gyakori, mint a lanyoké, akikre viszont a szajpadhasadék
kialakulasa a jellemzobb.. A jelenlegi sziiletésgyakorisagot figyelembe véve, ma
Magyarorszagon évente mintegy 200 hasadékos gyermek sziiletésével kell
szamolni. /Hirschberg, 2004./

A kétoldali ajakhasadékok 86 %-a, az egyoldaliak 68%-a tarsul
szajpadhasadékkal. Az egyoldali hasadékok kilencszer gyakoribbak a kétoldali
formaknal és gyakrabban baloldaliak.

Az aldbbiakban ismertetett adatok forrasa az Egészségiigyi Statisztikai Evkonyv,
melynek 2003-as adatait hasznaltam fel.

A legtobb hasadékos baba /ajak-, és szajpadhasadék egyiitt/
Kozép-Magyarorszagon /Budapest, Pest megye/ sziiletett: 21, a legkevesebb pedig
a Dél-Dunantalon /Baranya, Tolna, Somogy megye/: 10. Sziikebb értelemben vett
hazamban, a Nyugat-Dunantilon /Gyér-Moson-Sopron, Vas, Zala megye/: 11
hasadékos baba sziiletett 2003-ban.



3.5 Fejlodéstani vonatkozasok:

Az ajak-, és szajpadhasadék ugy alakul ki, hogy a magzati ¢let soran az arc-,
illetve szdjpadnytlvanyok nem egyesiilnek, nem csontosodnak Ossze. Ha a
zarodasi zavar a terhesség Otodik-hetedik hetében kovetkezik be, ajakhasadék
alakul ki. Ha az ¢élettani zarodéast a hetedik-kilencedik héten zavarja meg
barmilyen tényezd, akkor szijpadhasadék jon Iétre. A szdjpadnyulvanyok
Osszecsontosodasa 48 oran belill lezajlik, ha ekkor az anyat kiillonb6zd artalmak

¢érik — nem zajlik le a folyamat.

3.6 Mi okozza a hasadékok kialakulasat?

Az archasadékok kialakuldsanak oka még ma is kutatasok targyat képezi.
Altalanosan elfogadott az un. ,,multifaktoridlis modell” — amely két tényezének
tulajdonit dont6 jelentdséget:

1. orokletesség
Tobb gén egyiittesen fogékonysagot jelent egyes kornyezeti faktorokkal szemben
- minél tobb a hibas gén a genotipusban, annal nagyobb a genetikai terheltség
foka. Tobb gén orokletes elvaltozasa okozza, hogy a fejlodést karositod hatasokkal
szemben a normalisnal alacsonyabb lesz az embri6 ellenéllasa.
Az arc kiilonb6zé nyulvanyainak magzati fejlodését a kromoszoémakban
szétszortan elhelyezkedd gének iranyitjak. Ezek hatarozzak meg az arcnyulvanyok
egymas irdnyaba haladdsanak sebességét ¢és a talalkozdsukat kovetd
Osszeforraddsukat. Az arc kialakuldsat meghatarozo gének milyensége eltérd. Ha
tal sok ,,lassulast” okozd gén keriil a sziilok ivarsejtjeinek egy részébe és éppen
ezek termékenylilnek meg, akkor az utédban fokozottabb a hajlam az ajakhasadék
kialakuldséra.
A szajpadhasadék létrejottében ugyancsak bizonyos gének hatdsa gyanithato,
melyek a szajpad kialakulasat befolyasoljak. Ha ezek a gének a magzati €életben az
un. szdjpadnyulvanyok zarédasanak a sebességét lassitjak, fokozodik a hajlam a
rendellenesség kialakulasara. Ajakhasadék esetén kimutattdk, hogy amennyiben
csak az egyik sziil6 vagy egy gyermek beteg, a sziiletendé utéd kockazata 1/25

(4%). Ha azonban a kozvetlen csaladtagok koziil kettd érintett (két testvér vagy



egy szild és egy testvér), a leendd utéd kockdzata ajakhasadékra 1/8 (12,5%),
azaz haromszorosa az el6z6 értéknek.

Az Orokletesség szamaranyat a kiilonbozo statisztikak 30-50 %-ban jelolik meg, a
hazai felmérések nagyobb szamban, 72 %-ban mutattak ki csaladi halmozddast.

/Hirschberg, 2004./

A genetikailag meghatarozott hajlamot azonban a terhesség adott iddpontjaban
bekovetkezd kiilsd hatasok aktivaljak.
2. a magzatot a korai idészakban ért kiils6 artalom,

terratogén hatasok

Milyen artalmak okozhatjak a hasadékok kialakuldsat?

- azanya dohdnyzasa
A WHO megbizasabdl Peter Mossey professzor végzett kutatdst, melynek
eredménye szerint ha az anya a terhesség korai szakaszaban dohanyzik,
haromszorosara emelkedhet sziiletendd gyermekénél az ajakhasadék kockazata. A
helyzetet neheziti, hogy az un. kritikus idészakban az anydk még nem feltétlen
vannak tudatdban a terhességiiknek, igy ekkor batran dohanyoznak. A tanulmany
elkészitésekor olyan angliai anyaktol vettek mintékat, akiknek hasadékos babajuk
sziiletett. 42,1 sz4dzalékuk dohanyzott a terhesség elsé harmadéban, mig a nem e
fejlédési rendellenességgel sziiletett babak édesanyjandl ez az arany 23,8 % volt.
Minél tobb cigarettat szivott el valaki a kritikus idészakban, annal nagyobb volt
gyermekénél a hasadék kialakuldsanak veszélye.

- az anya alkoholfogyasztasa
A magzati alkohol-szindréma t6bbszoros velesziiletett rendellenesség, mely okoz
anatomiai eltéréseket és funkcionalis idegrendszeri kérosodasokat. Tiinetei koziil
kiemelném: jellegzetes arc, rovid szemrések, keskeny felsd ajak, lelapult
arckozép, az orr és a felsd ajak kozotti bemélyedés /filtrum/ hidnya, ajakhasadék,
szajpadhasadék, koponya-, és agyveld-rendellenességek

- gyogyszerek karositd hatasa

o Eddig az epilepsziasok altal szedett Diphedanro6l bizonyosodott
be, hogy ajakhasadékot okozhat.
- fokozott pszichés stressz
- mechanikus trauma /iités/,

- virusfertézések /Hirschberg, Sarkdzy 1996/



- kdrnyezetszennyezés, hulladékégetés soran keletkezd fiistgaz

vegyiiletek

A dioxinok elsOsorban a miianyagok ¢égetése soran keletkezd, klortartalmu
szerves vegyliletek, melyek a természetben nem fordulnak eld, am igen stabil,
nehezen lebomlo vegyliletek. Legveszélyesebb tulajdonsaguk, hogy zsirban jol
oldodnak, igy a zsirszOvetben és az anyatejben halmozddnak f6l. Az emberi
szervezetre kifejtett karos hatdsuk igen sokrétli: megzavarjak a hormonrendszer
normalis mukodését, rosszindulati daganatok kifejlddését idézik eld tobbek
kozott a koté-, és  tdmasztoszovetekben, a tiidében €és a majban, valamint
megnovelik a  velesziiletett  fejlodési  rendellenességek  /ajakhasadék,
szajpadhasadék, szemfejlodési zavarok) kialakulasadnak esélyét.

A higany gatolja egyes 1étfontossagu enzimek mitkodését, karositja a veséket, a
vér-agy gaton 4thatolva elpusztitja az agysejteket, s az anya vérébdl a

méhlepényen keresztiil a magzatba jutva fejlédési rendellenességet okozhat.

3.7 Hogyan el6zhet6é meg? — a prevencio modozatai

A prevencids modszerek harom csoportja:

0 A leend6 édesanya egészségi allapotanak

optimalizalasa még a terhesség elott
Tervezett terhesség esetén, a leendo édesanya a terhesség elott vegyen részt teljes
korti orvosi kivizsgaldson. Az orvos egy ilyen kivizsgalds soran felfedezhet és
kezelhet meglévd betegségeket, mint pl. kronikus gyulladésokat,vérszegénységet.
o Terhességi higiénia
Kiilondsen fontos a terhesség elsé harom honapjaban. Ez magaba foglalja a
nikotin, az alkohol, a kabitészerek, a gyodgyszerek melldzését, kiemelten a
nyugtatokat, az altatokat és a fijdalomcsillapitokat. Ugyelni kell arra, hogy a
kismama keriilje a rontgensugarakat, a fert6z6 betegségeket, a vératomlesztést,

valamint az 4ltalanos testi €s lelki talterheltséget.



o Megfeleld készitmények szedése
= folsav

Naponta 2x3 mg folsav, illetve folsav-tartalmu készitmény szedése a terhesség
elétt, illetve a terhesség korai szakaszaban jelentdsen csokkenti az archasadékok
kialakulasanak a kockézatat. /Seper Laszlo, 2006/
Christian A. Devon, a Bergeni Egyetem professzora 1996 és 2000 kozt sziiletett
csecsemOk adatait gyujtétte  Ossze. 377-en  ajakhasadékkal (egyideju
szajpadhasadékkal, vagy anélkiil), 196-an csak szajpadhasadékkal sziilettek. 763-
an az egészséges kontrollcsoportot alkottdk. Az anydkat megkérte, hogy idézzék
fel terhességiik elsé harom honapjanak az étrendjét, szedtek-e rendszeresen ¢és
milyen mennyiségii folsavat, vagy folsavat tartalmazo taplalék-kiegészitoket.
Ezen adatok alapjan megbecsiilte a megvizsgalt ndk folsav bevitelét. Arra a
megallapitasra jutott, hogy a napi 400 mikrogramm vagy annal tbb folsav 40%-
kal csokkentette a hasadékok kialakulasanak lehetdségét.
A folsav kitlind forrasai: brokkoli, kelbimbd, kaposzta, karfiol, z6ldbab, borso,
krumpli, spenodt, narancs, grapefruit, bandn, kenyér, barna rizs, tej, salata,
paradicsom, répa, tojas, did, méz.

- magzatvédd vitaminok, melyek tartalmaznak folsavat is

- multivitamin készitmények

- oxigén dusitd gyogyszerek, melyek javitjak a gyermek

oxigén felhasznaldsat az anya vérébol

- B-vitamin készitmények
Ezen moddszerek a tervezett terhesség elott par honappal, illetve a terhesség elso
harom-négy honapjaban alkalmazhatok.

- felviladgositas
A genetikailag érintett csaladok felvilagositdsa, sziikség esetén genetikai
vizsgalatok elvégzése — a kockazat feltérképezése céljabol.

- 3D ultrahang
Segitségével a terhesség 5-6 honapjaban kimutathatok a hasadékos elvaltozasok,
igy lehetéség nyilik az anya felkészitésére, a sziilés utani sokk elkeriilésére.
Megkdnnyiti a sziiletés utani, a kotddés szempontjabol meghatarozo6 idoszakot. A
csaladnak pedig van ideje arra, hogy utdnanézzen a rendellenességnek,
informalddjon, eljusson a megfeleld helyre — a megfelel6 Hasadék Centrumba, a

kisbabat igy mar 0jsziilott korban gondozésba lehet venni.



4. Hipotéziseim:

1. A sziil6 magéira marad a problémajaval, nem tudja, hogy kit6l kaphat
segitséget.
2. Az egészségiigyi szakemberek nem minden esetben tudjak megfelelden,

kellé empatiaval kezelni a kérdést.

5. A kérdoivek elemzése:

Az altalam Osszedllitott kérddivet (1.sz. melléklet) a Mosolyogj Batran! Egyesiilet
kiildte el elektronikus uton a honlapjukon regisztralt sziiloknek. Ez kb. 60-70
csaladot jelent. A kitoltott, visszakiildott kérddivek szama, melyeket feldolgoztam
20 db. A kis elemszam miatt az eredmények nem reprezentativak, inkabb
tajékoztatd jelleggel birnak.

1. Mikor tudta meg, hogy hasadékos babaja sziiletik/sziiletett?

A valaszokbol kideriil, hogy a tobbség kozvetleniil a sziilés utdn szembesiilt a
hasadék tényével, mindenféle el6zmény nélkiil.

fgy a hir felkésziiletleniil, sokkszeriien érte a csalddot.

Az ultrahangon megtudok helyzete annyival konnyebb, hogy volt idejiik
felkésziilni, elfogadni a tényt és a tovabbi teenddkre koncentralni. A sziilés utan
kideriil6 esetekben nyilvan szdjpadhasadékrol van sz6, amely kiilséleg nem

lathato.

@ 18. heti ultrahangos

Mikor tudta meg, hogy hasadékos babaja sziiletett? o
vizsgalaton

| 28. heti ultrahangos
vizsgalaton
O 3 D-s ultrahangon

O a baba szlletésekor

H elsé tisztaba tevéskor

@ szulés utan 3. napon

| szUlés utan 10. napon
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2. Kitdl tudta meg, hogy hasadékos a baba?

O szilésznbgydgyaszol

W gyermekorvostol

15% 5%
5% 45% O néverto!
O La Leche Liga szoptatasi
15% tanacsadoétol
15% W 3 D-s ultrahangot végzd
szonografustol

O véletlenlil hazamenetel
elétt

Az esetek csaknem felében a sziilész-nOgyodgyasz kozolte a hirt a kismamaval,
jelentds tovabba a gyermekorvos szerepe, aki megvizsgalta a babat. Nagyon
magasnak tartom azok szamat, akik a névértél tudtdk meg, hogy
rendellenességgel sziiletett a gyermekiik. Az elsé rémiilettdl bénult kismama taldn
nem is kérdez, de ha kérdése van, nem biztos, hogy egy névér el tudja oszlatni a
félelmeit, ill. kielégitd valaszt tud adni a felmeriil6 kérdéseire. Nagyon kevésnek
tartom a szoptatdsi tandcsado aranyat, hiszen 6 mar az elsé pillanatban el tudja

latni az anyukat praktikus tanacsokkal a taplalast illeten.
3. Hogyan ¢lte meg, hogy kisbabaja fejlédési rendellenességgel sziiletett?
»Lelkileg teljesen Osszetortiink, 2 honap alatt dolgoztuk fel”

»Nem értettiik, hogy ez mit fog jelenteni a gyermek illetve a csaladunk szamara,

mitdl alakul ki ez a rendellenesség. Elsdsorban a gyermeket féltettiik.”
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»Lelkileg megviselt. Teljes bizonytalansdgban voltam, hogy tarsul-e még egyéb
bajokkal, mikor miithetd, mitdl kovetkezett be a baj, miért pont veliink tértént...”

»Megdobbenéssel, mivel veszélyeztetett ikerterhes voltam, mar a 30. héten
befektettek, és kétnaponta ultrahangoztak. Késobb kétségbeesés, depresszio, mély
fajdalom.”

,»E10sz0r nagyon kétségbeestem, majd amikor hazajottiink a korhazbol, akkor
kezdtem felfogni, megérteni. Kb. 3-4 hét elteltével nyugodtam meg, amikor
lattam, hogy semmiben sem kiilonbozik a testvéreitdl.”

»Szégyelltem, hogy én nem tudtam tokéletes gyermeket a vilagra hozni, aztan
lassan elfogadtam ezt a helyzetet és probalok neki segiteni, hogy minél teljesebb
¢letet ¢lhessen.”

,Kisbabam 28 hétre sziiletett, 950 g-mal, a legfontosabb az életéért folyatott
kiizdelem volt, a hasadék kérdése sokadrangu volt csak, a kétségbeesés akkor
kezdddott, amikor kideriilt, hogy milyen problémakkal, mitétekkel kell
szembenézniink.”

»Kétségbeestem, nehezen dolgoztam fel és azt gondoltam, hogy velem ilyen nem
fordulhat el6”

,»Nagyon aggodtam, tobbszor sirtam.”

,»Az els6 babam, nem kaptam kell6 informéciot, teljesen kétségbeestem.”

»Az elsé reakcid: veszteségérzet (én egy tokéletes babat szeretnék, nem birom
elviselni a gondolatot), utdna sajnaltam a babat, magamat. Késobb a jovotol vald
aggddas bénitott meg. Kb. egy honapba telt, mire el tudtam fogadni. Aztan jott a
felismerés, hogy nem egy hasadékos gyermekiink sziiletik, hanem egy kisfiunk,
aki 6rom.”

»Nehezen tudtam feldolgozni, mert nem tudtam hogy milyen lesz, de amint
megfoghattam a sziilés utan, akkor mar ez termeészetesnek tlint.”

»Az elsd honapokban kétségbeestem, de aztan a gyerek fejlodésével ill. latva,
hogy van megoldas teljesen taljutottunk rajta.”

»,Nem mertem sirni, a masodik mondatuk az volt MAGUKNAK ERRE
SZAMITANI KELLETT! Csak az volt a fejemben mielébb kijutni innen és
megtalalni az orvost, aki segiteni tud.”

»lermészetesen borzasztéan nehéz iddszak volt, bar az azért konnyebbséget
jelentett, hogy a ndvérem Kkisfia is ajakhasadékkal sziiletett, igy volt pozitiv példa,
ahol lattuk, hogy ezzel a rendellenességgel siman egyiitt lehet élni. Hamar

attértlink arra, hogy sopankodas helyett a megoldassal foglalkozzunk.”
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»Szamomra is meglepd igy utdlag, de megsziiletése pillanatatdl ez volt szamomra
a természetes. Rogton elfogadtam a tényt. Szamomra O igy tokéletes, bar nem
allitanam, hogy nem szakad meg érte a szivem nap, mint nap.”

,,E1s0 kérdésem, mit tudok tenni?”

»dzerencsésnek mondhatjuk magunkat, mert a mi kisfiunknak ,,csak™ lagy és
enyhe kemény szajpadhasadéka van. Soha nem volt gondunk az evéssel, szopni
ugyan nem tudott, de rendes cumisiivegbdl szépen eszik. Havonta 1 kg-ot hizik,
igy nem nagy trauma, ugyanugy kezeljiik, mint egy barmely mas csecsemot.”
»Sokat jelentett, hogy a sziiletés eldtt tudtunk a hasadék meglétérdl. Volt 1d6
feldolgozni ¢és elfogadni a problémat, felkésziilni a sziiletés utani teenddkre. A
sziilés utdn mar az eldttiink allo feladatokra koncentraltunk, mint a taplalas, miitéti

ellatas tervezése.”

Arendellenesség tényének elfogadasa

21%

O nehezen dolgozta fel,
sokkszer(en érte

B azonnal elfogadta,
természetesnek vette

79%

Azt hiszem, hogy a sziilok nagyon szemléletesen megfogalmaztak az elsd
kétségbeesést, azokat a napokat, heteket, amikor nem tudtdk, hogy ez milyen

hatdssal van a gyermekiikre. Akkor nyugodtak meg, amikor lattdk, a kisbaba
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ugyanugy fejlodik, mint a tobbi gyermek, amikor szembesiiltek azzal, hogy van

megoldas. De addig nagyon nehéz orakat, napokat éltek at...

4. Milyen hozzéallast tapasztalt az 0jsziiltt osztalyon dolgozok részérdl?

az ujszulott osztalyon dolgozék hozzaallasa

10% 5%

O segitd
15% m k6zOmbos
O szanakozo6

O tajékozatlan, tehetetlen

m félelem, tartézkodas

35%

A diagramon lathat6, hogy az anyukdk kb. 1/3-a taldlkozott segitd, pozitiv
hozzéaallassal az 1jsziilott osztdlyon. A tobbiek ko6zombds, szanakozo,
tajékozatlan, ill. tartozkodd magatartdst tapasztaltak. Az elsé néhany nap
kiilondsen fontos, hiszen ha az anyuka nem tamogat6 kozegben €rzi magat, még
inkéabb eldtérbe keriilnek a negativ érzelmei. Az 6nvad, a kétségbeesés, a félelem.

Mindez kikiiszobolhetd, ha a kismamat atsegitjiik ezen a kezdeti nehéz iddszakon.

5. Kapott-e a babara varo kezelésekrdl informéciokat?
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5%

informaciok a babara varo kezelésekrol

15%

80%

migen

m igen, de nem bizonyult
helytallénak

O nem

Lathato, hogy a sziilok jelentds része, 80 %-a kapott a gyermekére varo tovéabbi

kezelésekrol informéacidkat.

»Kaptam tdjékoztato kiadvanyt, de hogy hova, kihez, merre mehetiink, abban nem

tudtak segiteni.”

Csupan 5 % érzi ugy, hogy ezek az informaciok nem voltak helytalloak,

nevezetesen

— ,,egy mitéttel megoldhaté a probléma”. Azonban az a 15 %, aki

egyaltalan nem kapott informaciot a gyermeke varhato allapotarol, mindenképpen

elgondolkodtato. ..

6. Kitdl kapta ezeket az informaciokat?
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az informaciok forrasa

5% 5% 5%
15%

5%
5%

10%

10%

O szulész-n6gydgyasz
B gyermekorvos

O sebész

O védénd

W hasadékos gyermekek
szllei

O szllész,gyerekorvos,
sebész, védénd

B gyermekorvos, pécsi
hasadékcsoport

O gyermekorvos, sebész

W sziilész, gyermekorvos

W gyermekorvos, sebész,
védond

Az informacidk forrasa, mint lathat6 els@sorban a gyermekorvos és a sebész. A

védondk megjelenési aranyat — 10 % - alacsonynak tartom, hiszen 6k azok, akik

napi kapcsolatban allnak a csaldddal.

Kicsi azok ardnya, akik tobb szakembertdl is kaptak informaciot, ezaltal szélesebb

korben tdjékozodhattak gyermekiik allapotarol. Itt mar megjelenik a sorstars,

hasonl6 nehézségekkel kiizdd sziiltarsak fontos szerepe, akik elsé kézbdl adnak

informaciot a tanacstalan csaladnak.

A haziorvos csak egy esetben keriilt emlitésre, aki személyes tapasztalatait

megosztotta a csaldddal, megismertette ket mas hasadékos gyermeket neveld

csaladokkal, igy tdimogatva a csaladot. Mindezt még a baba sziiletése elott.
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7. Mennyire volt elégedett a miitétet végzd orvostdl kapott informaciokkal?

az informacié mennyisége

11%

26% O kielégitének talalta
| nem talalta kielégitbnek

O mitét el6tt all

63%

Orvendetesnek tartom, hogy a vélaszolok 63 %-a kielégitének taldlta a miitétet
végzd orvostol kapott informacidkat, mert ,tiirelmes volt, mindenre kielégito,
megnyugtatd valaszt kaptunk™ — azt hiszem ez a minimum, hiszen a gyermeke
jovojét teszi ekkor a sebész kezébe.

Azonban szerencsésebb lenne, ha a 26-os arany még kevesebb lenne, nem volt
elégedett, mert ,,1-2 homalyos diat mutatott az eddigi munkairél”. Ez nem igazan
bizalomgerjesztd egy aggddo sziilonek.

,Informacioi elnagyoltak voltak, ezt persze utdlag tudtuk meg. Rengeteget kellett
utdna olvasnunk, majd késdbb szamos orvossal kellett konzultadlnunk, hogy teljes
¢s atfogd képet kapjunk a kicsire var6 mitétekrdl, nehézségekrol,
komplikaciokrol.”

»A sebészbdl ugy kellett harapdfogdval kihtizni a valaszokat, de azt sem tudtam,
hogy milyen kérdést kell feltenni, hiszen még nem taldlkoztam ilyennel az

¢életben.”
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8. Mennyire volt elégedett a miitétet végzd orvos hozzaallasaval?

a miitétet végzo orvos hozzaallasa

1%

o elégedett volt

m nem wlt elégedett
O matét elétt all

Mindenképpen biztato a 73 %-os elégedettség a miitétet végzd orvos
hozzaallasaval kapcsolatban.

Elégedett volt a sziil6, mert ,,tokéletesen sikeriilt a miitét”, elégedett, bar az orvos
,»Sziikszavl volt, de gyorsan eldjegyzett miitétre, egyeztetett az altatdorvossal, a
korhazban toltott idé alatt tobbszor meglatogatta a gyereket. Ugyanakkor az

ajakmfitét nem volt tokéletes, ezzel kapcsolatban nem adott tanacsot.” Nagyon
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fontos a sziilének, hogy érezze, torddnek a gyermekével, mindent megtesznek
érte.
16 % nem volt elégedett a mitétet végzd orvos hozzaallasaval, 11 % pedig nem

tudja megitélni, mivel még mutét elott all a gyermeke.

9. Kitdl kapta a legtobb segitséget?

a legtdobb segitséget nyujtotta

O gyermekorvos
W sebész

10% 10% O védoénd

5%

O hasadékos gyerekek szilei
B szoptatasi tanacsado

30% O csalad, baratok

| szllész
10% 5% 10% O hasadék hu
W hasadék team

m nem segitett senki

Megallapithato, hogy a legtobb segitséget a sebész nyujtotta, majd kovetkezik a

gyermekorvos, a védond, a szoptatasi tanacsado, a hasadék.hu weboldal, ahol a

19



szlilok informaciokat cserélnek, megosztjdk egymassal a tapasztalataikat, tanacsot
kémek olyanoktol, akik mar atélték az adott helyzetet. Igy érzik azt, hogy
nincsenek egyediil a problémdjukkal, masok is atélnek hasonld nehézségeket.
Fontos szerepe van a tamogatd 1égkori  csalddnak, a barati korben, amely
tamogatja lelkileg a bizonytalan sziiloket.

»A legtobb segitséget a hasadék teamtdl kaptam, felhivtak a figyelmemet, hogy
mire kell odafigyelni, sziikséges vizsgélatok, etetés kérdése, beszédfejlodés,
hallas.”

»A sebész segitett pozitivan felfogni az egészet, a miitéttel kapcsolatban mindent
elmondott. 1-2 nappal tovabb bent tartott minket a miitét utan, hogy biztos legyen

abban, mar haza engedhet minket. A gyerek javulasaval torodott.”

10. Kitdl vart volna tobb segitséget?

O szulész
nem megfeleld mértékben segitett

m gyermekorvos

O védénd
6% 1%
O szllész, sebész, védénd

W gyermekorvos, védénd

21%
O Ujszllottosztaly munkatarsai

22% 6%

m megfelel6 segitséget kapott
mindenkitd|

O tobb segitség mindenkitdl
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A legtobb sziild itt a gyermekorvost és a védondt nevezte meg. Ugyanennyien
érzik gy, a valaszolok 22 %-a, hogy megfeleld segitséget kaptak mindenkitdl,
nem vartak volna ennél tobbet egy szakembertdl sem. 6 % véleménye az, hogy

mindenkitdl tobb segitséget vart volna.

11. Kit6l vart volna mas hozzaallast?

O szulész
nem megfeleld hozzaallas m gyermekonos
O sebész
22% 14% O védénd

7%
m fogszabalyz6 szakorvos
7%

7%

7% O véddnod, sebesz,

szillész .

7% -y 229 W vedond, ujszalott .
osztaly munkatarsai

O hasadekos team

W gyermekonos, vedond

A legtobben a védondt nevezték meg, mivel Ugy érezték, hogy nem a megfeleld
hozzaallast tanusitotta a gyermekiikkel, csaladjukkal szemben. A gyermekorvos és
a szlilész szintén kiemelt helyen szerepel. Mint lattuk, az esetek nagy részében 6k
azok, akik kozlik az anyukaval a fejlédési rendellenességet, egyaltalan nem
mindegy, hogy milyen formaban, mennyi empatidval. Ez a tény az anyukak
jelentOs részét eloszor

kétségbe ejtette. Ha ekkor nem kapnak segitséget, nem a megfeleld modon, kelld

egylittérzéssel kozelitenek hozzajuk, akkor nagyon egyediil érzik magukat.

21



12. Hogyan taplalta az elsd iddszakban a babat?

a baba taplalasa az els6 idészakban

O szoptatta

15% W szoptatta és poharbdl itatta
5%
5%
O Habermann etetével
5%
O mesterségesen,
gyomorszondaval

B cumistvegbdl lefejt
anyatejjel

Az anyukak tobbsége, 70 %-a lefejt anyatejjel téplalta a kisbabat cumisiiveg
segitségével. Kisebb része, 15 %-a szoptatta, ill. specialis Habermann etetdbdl ette
gyermekét. Orvendetes modon a megkérdezettek elenyészd szazaléka valaszolta
azt, hogy mesterségesen taplaltdk gyermekét. A szoptatds, ill. az anyatej
fontossagat ehelyiitt is hangstlyoznam, mivel nagyon fontos a baba és az anyuka
szamara is.

,»A koérhazban kevés ismerettel rendelkeztek a hasadékos gyermekek taplalasaval
kapcsolatban. Inkabb valasztottdk a gyomorszondan 4t valo taplalast, mivel ezt

biztonsagosabbnak talaltak a szajon at torténd taplalashoz képest.”

13. Elégedett-e gyermeke jelenlegi ellatasaval?
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a gyermek jelenlegi ellatasa

24%

O elégedett

B most mar igen
6%

O nem elégedett

70%

Erre a kérdésre a tobbség, 70 % azt valaszolta, hogy elégedett, mert: ,Mar csak
ellendrzésekre kell jarnunk, bar a logopédiai ellatds nem megoldott.”

A valaszolok kis része érzi tigy, hogy most mar elégedett, mert: , Taldltam egy jo
fiil-orr-gégészt, aki felvilagositott a gyermekem fiileinek kezelésérdl és azota
minden rendben van. Ami a lényeg, valdsziniileg megusszuk a tubus beiiltetését,
¢s a mutét utan nem lesz gond a fiileivel.”

»Most mar igen, végre kijutottunk Miinsterbe, igy atestlink egy komoly miitéten,
ami fontos volt az iskolakezdés és a taplalkozds szempontjabol, valamint
esztétikai okokbdl is.”

A viélaszadok 24 %-a nem elégedett gyermeke jelenlegi ellatasaval, mert:
»Megsziint a fiilészeti rendelés abban a korhdzban, ahol a gyermekemet miitotték,
masik orvost kellett keresniink.”

,»Nem vagyok elégedett, mert 8 miitéte volt 8 év alatt és még mindig hibasan
besz¢l az elrontott miitétek miatt. Emiatt az iskolat is késobb kezdte. Az utobbi két

évben Németorszagban miitotték, ami sikeres volt €s sokat segitett a beszédén.”
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14. Hogyan foglalkozik On a gyermekével?

,»Mint a névérével, nincs kiilonbség koztiik. Egészséges, de egészségiigyileg tobb
odafigyelést igényld gyermekként kezeljiik.”

»A hasadékaval kapcsolatban egyenldre logopédus altal javasolt gyakorlatokat
végziink otthon a mindennapi egyiittlét sordn, fiilvizsgélati kontrollra kell
jarnunk.”

»Sokat foglalkozom vele a napi logopédia miatt, a tanuléds is nehezebben megy, ez
sok 1d6t vesz igénybe. A kis lelkével is kell foglalkozni, hogy kiegyensulyozott
gyermek legyen, ez sajnos egyre nehezebb, hisz mar nagy ¢€s latja a problémakat.
Amig kicsi volt nem sokat torédott vele, elég volt neki, hogy kozvetlen
kornyezete szereti. Ma mar szégyenldsebb, nem szereti az idegeneket. Ezeket a
problémaékat csak nagyon sok beszélgetéssel, lelki tdmogatassal lehet lekiizdeni,
ez pedig a sziiléket is nagyon megviseli.”

»Pontosan ugy, mint a testvéreivel. Nem igényel kiilonleges banasmodot, €s nem
i1s szeretnénk sem benne, sem a testvéreiben eliiltetni a ,;massag” érzését. A
miutétek idején tobb torddést igényel, de a hétkdznapokon nem teszlink
kiilonbséget kozte és a masik 2 gyermek kozt.”

»lgyekszem mindent megadni, bar sajnos az anyagiak ezt nagyon behataroljak,
igy szaklogopédushoz sem tudom jératni.”

,Ugy foglalkozunk vele, mint egy egészséges gyermekkel. Nincs sziikség
szerencsére kiegészitd kezelésre sem, mert csak bal oldali ajakhasadékkal sziiletett
a babank.”

,Szeretettel.”

,Ugyanugy, mint mas sziild, a lanyom nem kiilonbozik a tobbi gyerektél. A
koradhoz képest nagyon okos.”

»Szinte mindenben az egészséges gyermekekkel megegyezd életet éljiikk. Sok
mindenre meg kell tanitani, amire egy egészséges gyermek képes (pl. kanallal
enni, darabos ételeket enni). Sziiletésétdl kezdve baratkozunk a tiikdrrel, minden
nap jatszunk a tiikor el6tt egy kicsit. Az elmult fél év azzal telt, hogy sebészt
keresslink a picinek, a kovetkezd Iépcséfok az, hogy megfeleld logopédust
talaljunk neki. Ha megtalaltuk, tigy gondolom, sokkal tobbet, és hatékonyabban

tudok vele foglalkozni.”
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,.Eneklés, mondokak, szivo-fajo mozgasok gyakorlasat kezdjiik.”

,»Probalok gy, mintha semmi gondunk nem lenne, de barmi baja van, jobban
panikba esek.”

Oa legkedvesebb a szamomra...”

,»Egyenlore nem igényel specidlis foglalkozast, mivel még csak 1 éves. Az elsd két
fontos miitét eredményeképpen teljesen normalisan tud enni, nincsenek panaszai,
fiile, 1égzése, testi és lelki fejlédése rendben. Hamarosan felkeresem a logopédust,
hogy mi a teendd. Addig is sok zenét hallgat és sokat beszéliink hozza.”

»Nem kezeljiik sem betegnek, sem fogyatékosnak. Ugyanugy banunk vele, mintha
nem lenne a hasadék.”

»Arc torndja, masszazsa, fejlettségének megfelelé hangadasi gyakorlatok.”
,Beszereztem szakkonyveket, azok alapjan kiilonféle fuvé €s szivo gyakorlatokat
jatszom vele.”

,uUgyanugy kezelem, mint az 5 évvel iddsebb gyermekemet.”

»Masfél évesen elkezdtem vele a logopédiai terapiat: lagyszédjpaderdsités,
1égzésszabalyozas, ajak-nyelv gyakorlatok, szokincsfejlesztés (logopédus

vagyok). Napi fél orat foglalkozom vele specialisan.”

Hogyan foglalkozik On a gyermekével?

O egészséges

43% gyermekként kezeli

| logopédiai gy akorlatokat

57% -
végez
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15. Tervez-e Gjabb babat?

ujabb baba tervezése

O igen, tervez

329 W nemtervez
(]

O nem, mert 3 gyermeket nevel

O nem, mert mindketten
16% hordozzak a hajlamot

5%

11%
B bizonytalan

Erre a kérdésre az anyukdk 32 %-a adott igenld valaszt. 16 % nem tervez, 11 %
azért nem, mert mar 3 gyermeket nevel, 5 % pedig azért, mert mindkét sziild
hordozza a genetikai hajlamot.

36 % még bizonytalan a tovabbi gyermekvallalast illetéen.

Amennyiben igen, tart-e attol, hogy ismét hasadékos babaja sziiletik?
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10% @ tart attdl, hogy hasadékos

20% lesz a baba
(0]
B nem tart ettél

70% 0O azota sziletett
egészséges

A kérdésre igennel vélaszolok koziil 70 % tart attol, hogy ismét hasadékos babdja
sziiletik. 20 % egyaltalan nem tart ett6l. A valaszadok 10 %-nak azdta mar

szliletett egészséges babdija.
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O négy és fél hdnapos
az érintett gyermekek életkori megoszlasa | B 5 honapos

O 10 hénapos

01 éves

H 13 honap
“ O 14 hénapos
é W 16 honapos
O 17 hénapos

m1,5év

- E 21 hdénapos

O 2 és fél éves
‘l%‘ O3 éves

W 4 éves

H 6 és fél éves
H 8 éves

W 14 éves

Ezen kiviil a sziilok fontosnak tartottak megemliteni:

»A sziiloknek nincs elég informéciojuk, ezért fontos az Egyesiilet munkaja.”
(Mosolyogj Batran!)

»Figyelni kell az étkezésre, mert sokkal tobbre képesek és sokkal tigyesebbek,
mint amit mi sziilék el tudunk képzelni.”

,»A honlap (hasadek.hu) 1étrehozoinak szeretném megkdszonni, hogy 1étrehoztak,
mert enélkiil szazszor nehezebb lett volna!”

,»A korhazi ellatassal nem voltam elégedett, semmiféle informacioval nem lattak
el. Mondtak, hogy szoptassak, de ez a lagyszajpadhasadék miatt nem ment, nem
tudott vakuumot képezni. A fejés pedig megerdltetd, de megéri. Els6 babanal a
gyermek ellatdsa is gondot okozhat. A fogyatékossaggal sziiletett gyerekek

anyukajanal sokkal inkabb jellemz0 a depresszid, mint mas esetekben.”
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»~Ahhoz, hogy az ember megfelelden fel tudja dolgozni ezt a traumat,
elengedhetetlen a tdimogato csaladi hattér. Az elmult egy év tapasztalata szdmomra
az volt, mennyire nem ismert, €s mennyire hattérbe szoritott kérdés a hasadékos
gyermekek gondozédsa, gyogyitasa. Egy olyan tamogatasi rendszerben, ahol
elméletileg lehetdség van a kozgyogyaszati tdmogatast igénybe venni, nem fér
bele semmilyen eszkdz, amire a gyermekemnek sziiksége van, mert ,.csak”
hasadékos. Pl. a specidlis cumi, amivel a gyerek enni tudott, és aminek az ara
tobb, mint 7000 Ft. Kéthavonta kellett ujat venni, mivel hamar szétszakadt.”

»Mar terhesen jo lenne a weboldalt megtalalni és taldlkozni hasadékos babdkkal
és sziileikkel.”

,TObb helyen hangzik el a sziilészeten, hogy nem vették észre ultrahangon? —
pedig akkor még elvetethették volna — ez nagyon felhaboritdé hozzaallas az
egészségiigyiek részérdl, ez kiilonben is rettenetes egy kétségbeesett kismama
szdmara.”

»Fontos lenne hangsulyozni, hogy éaltalaban az anyatejtermelés rendszeres fejéssel
fenntarthato, tobb anyuka mondta, hogy nekik azt mondtak, ha nem szopik a baba
elapad a tej.”

»fontos lenne egy kézikonyv, amelyben szerepelnének a baba kora szerinti
javasolt vizsgalatok, mitétek, hallassal és beszédfejlodéssel, fogapolassal,
szabalyozassal kapcsolatos itmutatok.”

,,0riilok, hogy ratalaltam a hasadék.hu-ra, mert enélkiil még mindig egy tudatlan
allapotban leledzenénk, és varnank a csodara.”

»Fontos lenne, hogy mar az 0jsziilott osztadlyon kaphatnank pontos tajékoztatast a
varhatd mitétekrdl, eredményekrdl. JO lenne, ha minden sziilészeten lennének
tajékoztatd kiadvanyok, mert sok erdt, informacidot merithetne beldle minden
,megrémiilt” sziilo.

,Mar 2 éves kora oOta rendszeresen jarunk logopédushoz. Mindig pontosan
megjelentliink minden orvosi vizsgalaton €s minden utasitast betartottunk. Mégis
sorozatos sikertelenség kisér benniinket, amit nagyon nehéz megélni. Az orvosok,
a veédondk hozzaalldsan kellene valtoztatni, hogy felvilagositsanak, hogy
segitsenek. Nagyon nehéz egy gyermeknek miitét utdn megmagyarazni, hogy a
mitét nem sikeriilt! Ez lelkileg a sziiloket is megviseli, és nekik kell a gyermeket
biztatni, hogy majd jobb lesz, de ha nekiink nincs segitségiink, akkor ez nagyon

nehéz.”
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»Mikor megtudtuk a gyermek sziiletésekor, hogy kétoldali lagyszajpad és
részleges keményszéajpad hasadéka van, és errdl szerettiink volna tébbet megtudni
¢s megérteni a kovetkezményeket, mindenki csak azt mondta, hogy milyen
szerencsések vagyunk, mert a hasadék legenyhébb valtozata van a gyereknek,
késobb 1,5 év mulva lehet operacidoval megsziintetni. Annyit mondtak még, hogy
normalis, ha az orran jon fel az étel. Arr6l nem kaptunk informaciot a korhazban,
hogy milyen problémai lehetnek evéskor, hogyan lehet etetni, ami pedig a
legégetobb ¢és legfontosabb kérdés. Mikor hazaértiink szembesiiltink azzal a
problémaval, hogy az otthon levé cumikkal nem képes enni a gyerek egy kortyot
sem. Ekkor estiink panikba. Anyatejet mindig csak éppen annyit tudtam lefejni,
amennyi éppen elegendd volt, ez is nagyon nehezen, iddigényesen sikertilt.
Kanallal etettiik meg, kb. 1,5 6ra alatt. A Mosolyogj Batran alapitvany szoptatasi
tandcsadoja nyujtott azonnali segitséget praktikus tanacsaival, amivel

megoldhatova valt az anyatejes etetés.”

6. Kovetkeztetések:

Az elemzett kérd6ivekbdl lathatd, hogy a hasadékos gyermekek sziileinek nagyon
sok nehézséggel kell szembenéznitik.
Roviden attekinteném ezeket:

1. Nem jutnak elegend6 informacidhoz, ill. téves
informaciokat kapnak a gyermekiikre var6 tovabbi miitétekrdl, a baba taplalasarol.
Ezek hianyaban kétségbeesnek, tandcstalannak érzik magukat — azt az érzést élik
at, hogy nem kompetensek a sajat gyermekiiket érintd kérdésekben. Kiilonosen
igaz ez akkor, ha nincs a babagondozasrdl idésebb gyermek révén tapasztalatuk.
Ebben az esetben még inkabb elbizonytalanodnak. A sziilok valaszaibdl kitiinik,
hogy akinek van idésebb nagyobb gyermeke, néhany hét utdn megnyugodott,
mivel latta, minden rendben van a gyercke fejlédését illetéen. Ok annyibol
szerencsésebbek, hogy van viszonyitasi alapjuk. Els6 gyermek esetén nincs kihez
viszonyitani.

2. Altalaban az anyék a sziilés utin szembesiilnek a hasadék
tényével, amit nem minden esetben a megfeleld embertl tudnak meg, nem a

megfeleld modon. Nincs akinek feltegye a kérdéseit, aki megnyugtatna.
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»A sziilész orvosom se tudott tanacsot adni, egy névér jott oda hozzadm, hogy
kérdezzek, de konkrét tanacsot 6 sem adott.”
Ehelyiitt is kiemelném a 3D-s ultrahang jelent0ségét, hisz ha mar a terhesség alatt
tudnak a sziildk a problémarol, van idejilk hozzdszokni a gondolathoz,
végiggondolni a sziilés utani teenddket, informaldédni, megkeresni a szamukra
szimpatikus, megfeleld szaktudassal rendelkezd sebészt.

3. Az egészségiigyi szakemberek egy része — tisztelet a
kivételnek — nem tanusit empatidt. Az 0jsziilott osztalyon dolgozdk, orvosok,
névérek empatikusan, kelld tapintattal kozelitsenek a kismamahoz, a csaladhoz. A
kérddivek kiértékelésekor nyilvanvalova valt, hogy az esetek tobbségében nem ez
a jellemz6. Sokkal inkabb a k6zOmbosség, a félelem, a szdnakozas. Nem
feltételezhetd senkirdl, hogy egy par oraja, esetleg napja hasadékos babat sziilt
kismamat szandékosan bant meg. Csupan arrdl van szd, hogy nem is gondol arra:
a szavai mélyen megbantjak a masik embert.
»Zavart, hogy egy ndvér ,,nyuszinak” titulalta el6ttem a gyerekem.
»Szégyellték az osztalyon a picit, masok eldtt nem hoztak
ki. Ugy kellett felhivni a figyelmiiket, hogy nem csak egy gyermeket sziiltem,
hozzak ki a masik kisfiamat is. Az ember nem varnd egészségligyisektdl, de
megkérdezték, hogy megvarjak-e mig a tobbi anyuka elmegy a
korasziilottosztalyrol, akkor hozzak-e ki a kisfiat?”
,»A mitétet végzd sebész azt mondta, nyulszajjal, farkastorokkal sziiletett.”
»A sziilészetre érkezett egy gyermekorvos a ... korhdzbol, aki probalta
elbagatellizalni a dolgot, tényként el6adva, hogy most azonnal elviszik a gyereket,
masnap megcsindljadk az ajakzarast, és a 3. napon atmehetek meglatogatni.
Mindezt kb. 5 perc alatt, minden empatia nélkiil.”
,»10bb helyen hangzik el a sziilészeten, hogy nem vették észre ultrahangon? —
pedig akkor még elvetethették volna — ez nagyon felhdboritd hozzaallas pont az
egészségiigyiek részEérdl, ez rettenetes egy kiilonben is kétségbeesett kismama
szamara.”
Ezzel szemben lattunk példat arra, hogy milyen sokat jelent a sziilének, hogy az
operald orvos tobbszor meglatogatta a babat az 1jsziilott osztalyon. Pozitiv
¢lményei vannak vele kapcsolatban, noha a miitét nem sikeriilt tokéletesen. Ennek

ellenére halas a gyermekével szemben tanusitott érdeklddésért, torddéseért.

4. Avédonok egy része nem felkésziilt, ezért fontos lenne a
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gyakorlati felkészitésiik. Hiszen akinek még nem sziiletett hasadékos baba a
korzetében, annak nincs gyakorlati tapasztalata. A védénd az, aki napi
kapcsolatban all a csaldddal, az anyukaval, ¢ az, akitél a taplalast illetden
segitséget, gyakorlati tanacsot varnak.
Fejessel, az etetéssel, ill. a mellek kezelésével kapcsolatban tobb segitséget
vartam volna.”
»Felmérést készitett, hogy miért sziiletett igy a gyermekem, de ezen kiviil nem sok
informéciot kaptam.”
»Barmilyen specialis kérdésem volt, nem tudott valaszolni rd, de nem is akart
utdnanézni. Nem ¢értette meg, hogy a kisbabam sok mindenben mas ellatast
igényel, mint ,,egészséges” tarsai. Pl. ellenezte a cumislivegbdl vald etetést,
mindendron szoptatasra akart rabeszé€lni, amire a gyerek fizikailag képtelen volt.”
Ezen kiviil figyelnie kellene az anya lelki allapotara, a mentalhigiénés
egyensulyara is. Erre fel kell késziteni gyakorlati ismeretekkel, konkrét
tanacsokkal, ebben az esetben tud hatékonyan segiteni.

5. Az anya gy érzi, hogy egyediil marad a gondjaival.
Ekkor jut komoly szerephez a tdmogat6 csaladi hattér, hiszen a segitd szeretet, a
hasadékos baba Oszinte elfogadasa a csalad, a kornyezet részérdl sokat jelent az
elbizonytalanodott, okokat keresé édesanya szdmara. Enélkiil a félelemmel teli
aggddas, az oOnvad, a varhatd nehézségek, a bizonytalansdg depresszio
kialakulasdhoz vezethetnek. A megelézésében fontos a csalad, a baratok
tdmogatasa. A sziilok, az édesanydk jO része, mint lattuk, traumaként ¢éli meg,
hogy gyermeke hasadékkal sziiletett.
»Mikor megtudtuk a gyermek sziiletésekor, hogy kétoldali lagyszajpad és
részleges keményszajpad hasadéka van, és errdl szerettiink volna tobbet megtudni
és megérteni a kovetkezményeket, mindenki csak azt mondta, hogy milyen
szerencsések vagyunk, mert a hasadék legenyhébb valtozata van a gyereknek.”
Nem célszerti ezt igy k6zolni a sziilokkel, hisz az 6 szamukra ez akkor is trauma,
ha orvosi értelemben a legegyszeriibb valtozatrol beszélhetiink. A gyermekiikrol
van sz0, aki nem egészségesen sziiletett.

6. ,,senkinem tudja, hogy min megyiink keresztiil”
Nagy jelentdségli a kapcsolatfelvétel hasonlé nehézségekkel kiizdé csaladokkal.
Az atélt események megvitatdsa, gyakorlati, a mindennapokat megkonnyito,

praktikus tanacsok adasa egymasnak nagyon fontos. Az érzés, hogy masok is
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keriiltek hasonl6 helyzetbe, a problémakon turra lehetiink — fontos érzés a sziilok
szamara.

Az altalam feldolgozott adatok alapjan megallapithat6, hogy az elsé hipotézisem —
mely szerint a sziil6 magara marad — igy ebben a formaban nem nyert bizonyitast.
Ez mindenképpen Orvendetes. Kap informacidt, bar ez nem minden esetben
bizonyul helytallénak. Gyakran jut helytelen, téves informaciokhoz.

»Azt hiszem, hogy a kezdeti id6szakra vonatkozd ismeret és tapasztalat
megszerzése az érintett szakemberek szamara alapvetd ahhoz, hogy az ujsziilott
hasadékos babdk és csalddjuk biztonsagban, a sziikséges informaciokkal ellatva
tudjanak elindulni az eldttiik 4116 hosszu titon.”

»Sajnos a fél informacidok miatt sokan, akik segiteni akartak csak rossz tanacsokat
adtak ill. akaratukon kiviil ijjesztgettek.”

A masodik hipotézisem, mely szerint az egészségiigyi szakemberek nem minden
esetben kezelik kelld empatiaval a kérdést — teljes bizonyitast nyert.

A megoldasi javaslatok cimii fejezetben a sziilok altal megemlitett problémakat
igyekeztem koriiljarni, a megvalaszolatlan kérdések szamat csokkenteni a

rendelkezésemre allo eszkozok segitségével.

7. Megoldasi javaslatok, fontos tudnivalok:

7.1 A korhazi segitségnyujtas

Elsédleges cél: az anyat atsegiteni a kezdeti megrazkodtatason.
Ennek véleményem szerint a legmegfelelébb modjai:

- az orvosok mentalis felkészitése
Abbol a célbol, hogy kelld empatiaval, a megfeleld6 modon kozodlje az anyaval a
fejlodési rendellenesség, a hasadék tényét.
Ne beszéljen mellé, az anya a felmeriild kérdéseit tehesse fel, kapjon lehetdséget
erre egy késObbi idopontban is. Hiszen egyaltalan nem biztos, hogy az elsé
megrazkodtatas lehetOvé teszi szamara azt, hogy tiszta fejjel tudjon gondolkodni
és kérdezni. Erezze a korhazban toltott id6 alatt a segitGkészséget, annak tényét,
hogy mindenki a legjobbat akarja neki és gyermekének egyarant.

- dada-szolgalat 1étrehozésa

33



Az otletet a Down-dada héalézat miikodésébdl meritettem. A lényege: dada csak
olyan anyuka lehetne, akinek sziiletett mar hasadékos babdja, tehat tudja azt, hogy
min megy at a sorstarsa. Minden megyében megoldhatod lenne, hogy talaljanak
egy olyan anyukat, akit erre felkészitenének. Amikor a kisbaba megsziiletik, €s
kideriil hogy hasadékos, akkor a tapasztalt, mar ezt az utat végigjardé anyukat
értesitené a korhaz, hogy sziikség van a segitségére. A cél, atsegiteni az 0jsziilott
¢desanyjat az elsé megrazkodtatason, lehetdséget biztositani a szdmara, hogy
kérdezzen és a felmeriild kérdéseit egy sorstarssal is megbeszélhesse. Legyen
mellette valaki, akinek a szava hiteles, hiszen pontosan tudja, hogy mit ¢l at a
kismama.

- a szoptatas fontossaganak tudatositidsa az anyaban
Nagyon fontos, hogy mar az elsé napokban, a kdrhazban megprobalja az édesanya
a szoptatdst — és a kezdeti nehézségek lekiizdésében segitséget kapjon.

- informacids anyagok, tajékoztatd jellegli kiadvanyok elhelyezése a
sziilészeten, hogy az ¢érintettek a legfontosabb kérdéseikre azonnal valaszt
kaphassanak ezek, ill. az orvosok altal

- egységes kdzpontositott ellatas, ahol a kiilonb6z6 szakemberek allando
kapcsolatban 4llnak egymassal. A felmeriild problémakat egyszerre tobb
szempontbol meg tudjak egymassal vitatni és ennek megfeleléen tervezik a
tovabbi ellatast. / a hasadék centrumok és a gyermeket a lakohelyén kezeld

szakemberek egylittmikodésére gondolok./

7.2 Miért fontos a szoptatas?

Motto: " A szoptatés lehetdveé teszi a jo anya-gyermek kapcsolat kialakulasat"

A szoptatas az evolucid egyik csucsteljesitménye: lehetévé teszi, hogy az
immunologiai szempontbdl éretlen utdod éppen a szdmara adott kornyezet
korokozoi ellen a lehetd legjobb védelemben részesiiljon. A hasadékos babak
szamdra pedig kiilonosen fontos, hogy az immunrendszeriik megfeleld6 mdodon
kialakuljon. A szoptatds az egyediili mdd, amely képes idedlis taplalékot
biztositani a csecsemd megfeleld novekedéséhez és fejlodéséhez. Az egészséges,
megfelelden taplalkozoé anya teje optimalis formaban és ardnyban tartalmazza
mindazokat a tap- ¢és véddanyagokat, melyek a kisbaba zavartalan fejlédéséhez 6

hénapos  korig  sziikségesek. A WHO ¢és  valamennyi mértékado
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gyermekgyogyaszati forum a csecsemd 6 honapos kordig kizardlag anyatejes
taplalast javasol.

- az anyatej ¢l6 immunanyagokat tartalmaz, amelyek segitik a csecsemé fejletlen
védekezd rendszerét. Az anyatej immunanyagai aszerint valtoznak, illetve
modosulnak, hogy az anya kornyezetében milyen korokozok és fertézések
fordulnak eld. Klinikai tanulmanyok egész sordban mutattak ki, hogy a megfeleld
ideig szoptatott csecsemOk lényegesen ritkdbban szenvednek bélfertézésekben,
kozépfiilgyulladasban, tiiddgyulladasban és fels6 1éguti fertézésekben.

/W. Ungvary, 2004./ Az anyatej bévelkedik a fertézések elleni véddanyagokban.
Egy amerikai felmérés szerint, ha csak 12 hétig tartana a gyermekek kizarélagos
szoptatasa, az egészségiigy mar ezzel is évi 2, 16 millidrd dollart takaritana meg, a
betegségek megelozése révén. Ha az anya szervezetébe korokozok jutnak,
immunanyagok termelddése indul meg. Az ellenanyagok megjelennek az
anyatejben, és a gyermeket megtamado korokozokat is elpusztitjak.

- a szoptatas csokkenti az allergids megbetegedések kockazatat

- az anyatej gyulladascsokkentd dsszetevoket tartalmaz

- az anyate] barmilyen mas taplalékféleségnél jobban hasznosul a csecsemd
szervezetében

- Osszetétele egyetlen szoptatason beliill és a szoptatasi idOszak folyaman is

valtozik, mindenkor a kisbaba igényeihez alkalmazkodik.

7.3 Miért nem sikeriil a szoptatas sok édesanyanak, aki mindent

megtett a sikerért?

Minden anyanak tudnia kellene:

1. Az anyatej a kereslet-kinalat torvényei szerint termelddik. Ez azt jelenti, hogy
minél gyakrabban van mellen, és minél hatékonyabban szopik a csecsemd, annal
tobb tej termelddik. (Ugyanez a fejésre is igaz!) Ha kihagyunk egy szoptatast,
hogy a kovetkez6 alkalomig tobb tej termelddhessen, elészor valdban
eredményesnek tapasztaljuk ezt a megoldast, de méasnapra, harmadnapra mar a
tejmennyiség csokkenését eredményezi. A csecsemot mindannyiszor érdemes

mellre tenni, ahdnyszor szopasi igényét kereso fej- s szajmozgasaval jelzi.
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2. A hat hénaposnal fiatalabb csecsemOnek kizarélag anyatejre van sziiksége,
egészseges fejlodését ez szolgalja legjobban. Vajon jozan ésszel helyeselhetd
gyakorlatnak tlinik, hogy az 0jsziil6tt a korhazban elébb talalkozik egy idegen faj
tejével (a tehéntejbdl késziilo tapszerrel), minta a sajat édesanyjaéval? Ha az
ujsziilottnek mar a sziilés utani két-harom napban nagy mennyiségii tejre volna
sziiksége, vagyis tobbre, mint amit édesanyja termel ezekben a napokban, akkor

valoszintileg lenne is annyi tej, kiilonben mar rég kipusztult volna az emberi faj

3. Az anya és a csecsemd kiilonvalasztasa €s a szoptatas, illetve az anyatej
helyettesitése (tapszerrel, cumival) hatrdnyos a szoptatas szempontjabol,
kiilondsen akkor, ha ez az elsé hat hét soran torténik. Ha mar jol belejott a
szoptatasba a baba-mama paros, valamivel nagyobb a mozgastere. /W. Ungvary,

2007./

7.4 A hasadékos kisbaba taplalasa

A sziilést kovetd elsd probléma, amellyel a sziilok szembesiilnek. Minden
¢desanydban felmertilnek aggodalmak.

Tudom-e majd szoptatni?

Bizonyos archasadékos fejlodési rendellenességek esetén a szoptatds nem
egyszerl. Az esetek tobbségében elmondhatd, hogy az archasadékos kisbabak
taplalasa nehézkesebb, tobb iddre, tiirelemre van sziiksége a kismamanak. Ebben
is segitheti a dada-szolgalat oOnkéntese — hiszen tiirelemmel, megfeleld
ismeretekkel és kelld figyelemmel ez a kezdeti nehézség athidalhato. A szopasi
nehézség mértéke, illetve a nyelési nehezitettség foka, jellege a hasadék tipusatol
fiigg.

Ajakhasadék esetén csak a mellbimbd bekapasa nehezitett, azonban ha ez sikertil,
a szoptatds problémamentes.

Ajak-, allcsont- és szajpadhasadék, illetve izolalt szajpadhasadék esetén a szdj- és
az orriireg atjarhatdsaga folyamatos. Ebbdl kovetkezden a gyermek nyelvével nem
képes a mellbimbodt a szajpadhoz szoritani, nem képes vakuum eldallitasara a
szajliregben. Ez az oka annak, hogy a szoptatds nehézségekkel jar, esetleg csak

tobbszori probalkozas utdn valosul meg. A nehézségek ellenére folyamatosan
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probalkozni kell, ehhez azonban a kismamdanak batoritasra van sziiksége, hogy ne
vegyek el a kedvét a sorozatos kudarcok.
Hiszen a mellrdl val6 taplalas elonyei a mar ismertetett okokon til, hasadékos
babdk esetében vitathatatlanok:

- elOsegiti a fiziologias nyelési reflex fejlodését

- a fokozottan igénybe vett ajakizomzat ndvekedése kedvezd a késébbi

mitét szdmara

- a szdjliregi nyomasvaltozasok javitjak a fiilkiirt miikodését, elosegitik a

kozépfiil jobb szellozését, amelynek kovetkeztében a kdzépfiilben talalhatd

baktériumok szdma csokken.

- az anyatej immunanyagai védenek a fert6zésektdl —

ez a hasadékos babdkndl még nagyobb jelentséggel bir az egészséges

babakkal szemben.
Az anyatejben taldlhatdé immunanyagok védik az archasadék miatt sokkal
érzékenyebb orr- ¢és kozépfil nyalkahartyat. Minden fertdzés, amit sikeriil
megeldzni, elonyds a baba szdmara, hiszen igy minden energidjat a novekedésre
tudja forditani. Maga a szoptatds egyben kivald6 modszer a hasadékos
gyermekeknél gyakrabban elo6fordulo kozépfiilgyulladas
megelozésére.

- acsecsemo ¢€s az anya kozt kialakul testi kozelség

emociondlis hatdsa felbecsiilhetetlen /Hirschberg, 2004/

Ez utobbi talan a legfontosabb 0sszetevd, hiszen a zavartalan, problémamentes
anya-gyermek kapcsolat zaloga a szoptatas. Az az édesanya, aki gyermekét
szoptatja, elfogadja 6t. A szoptatas szoros lelki kotodést feltételez és eredményez.
Ez az alapja a gyermek feltétlen elfogaddsanak, a gyermek fel¢ iranyulo
odaforduldsnak. Az archasadékos rendellenességek okaival ¢és kihatdsaival
kapcsolatos bizonytalansagok megterhelik a sziilové valas korai, fontos szakaszat.
Az 1jsziilott szoptatdsa bensdséges egylittlétet is biztosit ebben a nehéz
1doszakban. A hormonok hatasara nemcsak a tejtermelés

fokozodik, hanem erdsddik az anya kotddése is gyermekéhez.

7.5 Mit tehet az édesanya, ha a baba nem tud szopni?
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A szajpadhasadék miatt az ujsziilott csak nehezen tudja a sziikséges tejtermelést
fokozni. Az elektromos fejogépek rendkiviil j6 segédeszkozok. Segitségiikkel az

anya a tejet lefeji és mas mddon taplalja vele a babat:

- Haberman etetd
- SNS késziilék vagy
- SoftCup segitségével.

Haberman etetd: a kiilonlegesen kialakitott szilikon cumi alkalmas az ajak-,
¢s/vagy szajpadhasadékkal sziiletett babdk taplalasara. Az etetd olyan
gyermekeknek alkalmas, akiknél nehézséget okoz a taplalas. A varidlhatd
nyilasokkal ellatott kiilonleges etetot egy hasadékos gyermek édesanyja talélta fel.
A cumiban talalhaté szelep lehetdvé teszi, hogy a tej lassan €s egyenletesen
folyjon. Ugyanakkor megakadalyozza, hogy a baba levegdt nyeljen. A specialisan
kifejlesztett cumi eldsegiti a hasadék lezarasat a taplalkozas alatt. Az atfolyasi
sebesség a cumi elforditasaval szabalyozhato.

Az etetd hasznalata a gyermek szdjizomzatat is erdsitheti,

amely megkonnyiti a késobbi esetleges szoptatast.

Figyelni kell arra, hogy nem alkalmazhaté olyan babanal, akinek gyenge a

szoporeflexe.

SNS késziilék: A baba szdmara olyan érzést nyujt, mintha az anyamell taplalna.
Az anyatej azonban a késziilékbdl érkezik. A késziilék elsddleges célja, hogy
elosegitse az anyatej termelddését azaltal, hogy megadja a babanak a kelld
motivaciot a helyes szopashoz. Egy finom tomlon keresztiil folyamatos a
tejfolyas, szamos csecsemo ezt kovetden hajlando

kozvetleniil a mellbol is szopni.

Hasadékos babdk szamdra az elsé idoszakban a kozepes atmérd hasznalata

ajanlott.
SoftCup: A puha kanal alaku etetéfej finoman érinti a baba ajkait és megfeleloen

adagolja a tejet, ugyanakkormegel6zi a tej kiomlését. Automatikusan ujratoltédik.

Nagy elonye, hogy eldsegiti a poharbol torténd itatas kialakitasat.
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Ezek az eszkozok segithetnek abban, hogy az édesanya anyatejjel taplalja a
gyermekeét akkor is, ha ezt a hasadék természetes mdédon nem teszi lehetove.
Fontos tudni az édesanyanak, hogy a baba kozvetleniil az ajakplasztika utan /3
honapos kor tajan végzik/ nem szophat, nem cumizhat: ez a miitét eredményét
veszélyezteti a friss seb szétvalasanak lehetésége miatt. A szopastol megerosodott
ajak- és lagyszajpad izomzat jelentdsen megkdnnyiti a hasadék miitéti zarasat, és
elosegiti az optimalis mitéti eredmény elérését. Miitét utdn az etetéshez
alkalmazhat6 a kanalas-cumi vagy a SoftCup™.

Ha a gyermek ajak- és szdjizmait a mitétek utdn természetes modon haszndlja,
beszédkészségének javuldsara is szdmitani lehet.

Ajak-, vagy ajak- és dallcsonthasadék esetén nincs sziikség ugynevezett
szdjpadlemezre. A kemény- ¢és a lagyszajpad hasadéka esetén azonban a
szajpadlemez megkdnnyitheti a taplalékfelvételt. Ez a miianyag lemez nemcsak
elvalasztja a szdjiireget az orriiregtdl, hanem a hasadék miatt hatracstiszo nyelv
helyzetét is optimalizdlja. Abban az esetben, ha szijpadlemezt alkalmaznak, a
leheto egkorabban lenyomatot vesznek az ujsziilott felsod allcsontjardl. A lenyomat
segitségével elkészitik a felso allcsont gipszmodelljét, és ennek alapjan allitjak
elo a ra ill6 milanyaglemezt. A lemez eloallitaisahoz puha ¢és kemény miianyag is
felhasznalhat6 - 6nalldan, vagy egymassal kombinalva. Egy ilyen, az els6 héten a
szajiiregbe behelyezett szajpadlemez alapvetéen mobilis marad. Ezért a
hozzaszoktatas alatt rogzitokrém hasznalata segithet. Az jsziilottek meglepoen
gyorsan hozzéaszoknak a szdjukban 1évo idegen testhez. Amennyiben az orriireg a
szajpadlemez segitségével lezarhatd, a gyermek barmilyen tartasban szoptathato.
A lemez tisztitasara nagyon kell iigyelni!

Etkezés utn az anya kiveheti a lemezt a gyermek szajabol, hogy tiszta vizzel
lemossa. A megkeményedett tejmaradék fiiltisztitdo palcikaval tavolithatd el. A
tisztitds utdn a lemezt a gyermek szajaba vissza kell helyezni. A fogszabalyozo
szakorvosnak a szdjpadlemezt allando rendszerességgel ellendriznie és - ha

sziikséges - korrigalnia kell.

8. A hallast érinto kérdésekrol

Miért fontos errdl beszélni?
A beszéd és a hallas szorosan Osszefiigg egymassal — ezért fontos, hogy a gyermek

hallasa ép legyen, hiszen ezaltal valik lehetdvé a beszédfejlddés megindulésa.
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Szajpadhasadék esetén gyakoriak a fiilbetegségek, so6t eldfordulhatnak
hallaszavarok is - ez a kérdéskor tehat fokozott figyelmet igényel.
A probléma hatterében az all, hogy a szajpad eltér6 izomzata a garatot a
dobiireggel 6sszekotdé un. Eustach-kiirt nyitasat-zarasat is elégteleniil végzi. A
garat ¢és a kozépfiil egy csatornan — ez az Eustach-kiirt — all 6sszekottetésben
egymassal. Ez a csatorna a kozépfiil szellztetd jarata, igy lehetdvé valik az
atjarhatosdg az orr-garat felé. Minden nyelésnél — naponta kb. 1200-szor —
megnyilik a kiirt kijarata a garatndl, igy a levegd a kozépfiilbe aramlik, ezzel
egyidejlileg az ott keletkezett folyadékot kiengedi a kozépfiilbol. A kozépfiilben
talalhatd hallocsontocskak csak akkor tudjak kifogastalanul tovébbitani a
rezgéseket, ha a kozépfil jol szellézik. Ha ez nem igy torténik, akkor a
kozépfiilben felgyiilemlett folyadék kedvezd taptalajt nyujt a kronikus
kozépfiilgyulladas kialakulasanak. A folyadék idével bestlirtisodik és akadalyozza
a hallécsontocskékat a hang tovéabbitasaban. A lelassult és tompa hangvezetés
vezetéses nagyothalldst okoz. A felgyiilemlett folyadék és a tartos gyulladas a
kozépfil fejlodésének zavardhoz vezet — az eredmény maradand6 hallaskarosodas.
/Sandra Neumann, 2006./
A hallas a gyermek elsd életévében fejlodik hatalmasat, kialakulnak a hallopalyak,
melyek halézatot alkotnak. Ha a kdzépfiil gyulladasa miatt nem érkeznek ingerek
az agyba, akkor a hallopalyak érése korlatozodik. Amennyiben adott id6 alatt ez a
folyamat nem zajlik le, a késObbiekben helyreéllithatatlan. A tartos
hallaskarosodas veszélye minden lagyszajpadhasadékos gyermeknél fennall.
A megeldzés érdekében fontos a rendszeres fiilészeti kontroll és hallasellendrzés,
az audioldgiai vizsgalatok.
Az Ujsziilott baban reflexvizsgalatok végzenddk: hanghatdsra /pl. kandlcsorgés
poharban, papir 0sszedorzsolése a baba hata mogott 40-50 cm-rel/ a csecsemd
Osszerezzen, karjaval atkarolé mozdulatokat végez, szemével pillant, pupillaja
kitdgul. E reakciok megléte vagy hianya tampontot adhat, megbizhatdésaguk
azonban nem 100 %-os.
Természetesen sziikségesek az objektiv eljarasok is:

- tympanometria — a dobiireg ¢és a hallocsontocskak

allapotarol tajékoztat
- stapedius reflex teszt — testiink legkisebb izménak,
a dobiiregben 1év0 stapediusnak hanghatasra torténd

Osszehtizodasat jelzi
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- ERA - a fokozddo intenzitasu hangok altal kivaltott agyi
potencialokat regisztrélja

- OAE - a belsd fiilben a csiga szorsejtjei felfogjak €s
Tovabbitjak a kiilvilag hangjait az agy fel¢, ugyanakkor maguk is
hangot gerjesztenek, mely egy érzékeny mikrofonnal a hallojaratban

felfoghat6, dokumentéalhato

A fiil-orr-gégészeti /audiologiai/ vizsgalatokat rendszeresen meg kell ismételni,
mivel a hallas mértéke az évek soran valtozhat.

Az Eustach-kiirt mitkddészavara kovetkeztében kialakuld leggyakoribb elvaltozas,
a kozépfiilgyulladds kezelésére, megel6zésére dobiiregi tubus /’grommet™/
alkalmazhaté. Ez egy két végén peremmel ellatott kicsiny csovecske, melyet a
dobhartya nyildsaba épitenek be, furatan keresztiil a kozépfiilben pangé folyadék
kiszivarog, a nyomaskiilonbség kiegyenlitédik. A csovet gyakran a hasadékzard
mitét soran helyezik be. A korai kezeléssel a szovodmények kialakuldsa
kikiiszobdlhetd. /Hirschberg, Sarkozy 1996./

9. Mit tehet a sziilo, hogy gyermeke elinduljon az egészséges és

minél teljesebb fejlodés felé?

1. Enekeljen, olvasson, beszéljen a gyermekének!
Bar a baba nem érti a szavak jelentését, az agyi Osszekottetések mar 1étrejottek
ahhoz, hogy hallas Utjan elsajatitsa az anyanyelvét /természetesen akkor, ha a
hallas megfelelden miikodik, err6l mar esett sz6/. Amikor a babak wjra és Ujra
halljak a kiejtett szavakat, az agy megfeleld teriilete miikodésbe 1ép, és fejlodik a
nyelvi teriilet. Minél tobb szo6t hall a baba, annal jobb. Kutatasok bizonyitottak,
hogy kapcsolat létezik az 1Q és a kozott, a gyerekek milyen vélasztékos nyelvet
hallanak. Azok a gyerekek, akikhez egy éves koruk alatt gyakran beszéltek a
sziileik, jobb nyelvi képességekkel rendelkeznek, mint azok, akikhez csak ritkdn

beszéltek.
2. Biztositson szeretetteljes 1€gkort gyermekének!

Ha a gyermek meleg, szeretetteli gondoskodast kap, nagyobb valdszinliséggel érzi

magat biztonsagban a sziileivel. Kutatdsok bizonyitjak, hogy azok az ujsziilottek,
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akiknek sirdsdra mindig és azonnal valaszolnak a sziilok, kevesebbet sirnak és
tobbet alszanak éjjel. Egyre inkabb tudatiba keriilnek annak, hogy biztonsagban
vannak, €s hogy szdmitanak a sziikségleteik, igy megbiznak abban, aki gondozza
Oket. Ez az erds kotddés, az dsbizalom az anyaval az alapja minden jovébeni
kapcsolatnak (érzelmi intelligencia), és hatassal van arra is, hogyan miikodik és
fejlodik az agy. Amikor érintéssel, ringatassal, beszédiinkkel, mosolyunkkal,
énekiinkkel kifejezziik szeretetlinket gyermekiink felé, mindezzel hatassal
vagyunk arra is, hogyan alakulnak idegsejtjei kozott a kapcsolatok.
Befolyasolhatjuk késobbi viselkedését ¢és tanulasi képességét. Az érintés
kiilonosen fontos: a testkozelség olyan hormonokat szabadit fel a bababan,

amelyek elengedhetetlenek a novekedéshez.

3. Biztositson teret gyermekének a tanulésra
A legjobb iddszak a zene, matematika és mas készségek elsajatitasahoz az 1-t6l 12
¢éves korig tartd iddszak - agy fejlédése szempontjabodl kritikus ez az iddszak.
Allandé informaciora van sziiksége ahhoz, hogy optimalisan fejlédjon. A

gyerekeknek a jaték is tanulas, mely altal felfedezhetik a kornyez6 vilagot.

4. Biztositson teret a mozgasra
A mozgasnak nagyon fontos szerepe van az agy fejlédésében. Mai modern
vilagunkban rengeteg olyan eszkozt hasznalunk, amely korlatozhatja a kicsik
mozgasat, ha nem megfeleléen hasznaljuk (jaroka, bébikomp, etetészék, hordozo
stb.). A kuiszas és a maszas olyan alapvetd mozgasformak, melyek l1étfontossdgiak
az agyféltekék funkcidinak rendezddése szempontjabdl. Ha a baba nem kuszhat,

maszhat eleget, ez kés6bb tanulasi zavarok forrasa is lehet.

5. Téplalkozas

A téaplalkozasnak donté szerepe van a gyerekek testi és szellemi fejlédésében.
Megfigyelték ,hogy azok a gyerekek, akiknek valamilyen oknal fogva hianyos a
taplalkozasuk, Un. viselkedési és kognitiv hianyban szenvednek. A hidnyos
taplalkozas hatdsara az intelligencia hanyados is alacsonyabb, lassubb a nyelvi,
finommotoros és intellektudlis fejlodés. Mar terhesség alatt iigyeljiink a taplalod
étrendre. A baba sziiletése utan az anyatej nytjtja szdmara a legidealisabb

taplalékot. Hat honapos korban mar a vas bevitelére is oda kell figyelniink (pl.

szilard taplalékkal — hus), mert ez az elem sziikséges az agy ndvekedése
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szempontjabol. A gyerekeknek sok zsirra is szlikségiik van koriilbeliil 2 éves korig

(itt telitetlen zsirsavakra kell gondolnunk, melyeket az anyatej is tartalmaz).

10. Jatékos fejlesztési lehetoségek:

- beszélgessen vele a sziild sokat! Nem kell gligyogni, fontos a tisztan érthetd
beszéd.

- sziild mondokazzon, énekeljen a babanak.

- az Ujsziilottnek is mutathat az anyuka fekete-fehér abrakat, melyet a baba
érdeklédve szemlél. /A latas ekkor még nem tokéletes, de igy serkenthetd a
fejlodés./ A szeme elétt mozgatott targyakat koveti a szemével, majd a fejével.

-a blijocska szintén fejlesztd hatasu: a baba arcat takarja le az anyuka egy puha
ronggyal. Majd kérdezze meg téle, hogy ,,hol a baba?” - a rongy levétele utan

"9

mondja, ,,itt van!” . Ez a jaték segiti a targyallanddsag tudatosodasat, hogy egy
személy akkor is 1étezik, ha 6 nem latja.

- segiteni kell a babat abban, hogy megtanulja megnyugtatni magat. Ez Ggy érhetd
el, ha az anyuka nyugodt marad, amikor a gyerek elveszti az Onuralmat. Ez
biztonsagérzetet ad a szamara, igy megnyugszik.

- mondja el az anyuka neki, hogy mi az, amit csinalhat, ne csak tiltson dolgokat

- fontos, hogy biztonsagban érezze magat, reagaljon az anya a sirdsara, jatsszon,
beszélgessen vele — ez mind azt mutatja, fontos a baba, szeretik, ez pedig segit az
onbizalom kialakitdsdban. Egy-egy feladat megoldasaban kapjon segitséget, ne
csinaljak meg helyette.

- egy-egy cselekvést annyiszor ismételjen, ahanyszor akarja, ezzel gyakorlatot
szerez

- legyenek eldre lathatdo események a napirendjében /pl. alvés, evés, flirdés/,
melyekrdl tudja egy 1d6 utan, hogy kovetkeznek. Ezek novelik a biztonsagerzetét.
- a jaték a legfontosabb eszkoze a fejlodésnek, jatsszon vele az anyuka sokat.

- a mozgas fontos szerepet jatszik a testi és az intellektualis fejlddésben egyarant —
tehat a mozgas legyen része a napi jatéknak.

- a lakésban az anyuka mutasson ra kiilonboz0 targyakra és nevezze meg Oket

- séta kozben beszéljen arrél, amit a baba 14t
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- mondja el és mutassa meg a sziild azt, amit csinalhat, de ne tiltson — olyan
eszkozoket adjon gyermeke kezébe /pl. rongylabda, papirgalacsin, ping-pong
labda/, melyekkel nem tehet kart a berendezésben

- egy — egy cselekvést annyiszor ismételjen, ahanyszor kedve van hozza, ezzel is
gyakorlati tapasztalatokat szerez.

- jatsszanak a tiikor eldtt! — végezzenek mozgasokat, az anyuka vigye kozel a
tiikkorhoz a babat, hadd fogja meg a tiikkrét. Ez azért is fontos, mert a késObbiek
folyaman a tiikor szerephez jut a logopédiai terapia soran is.

- tornaztassa az anyuka jatékosan: mozgassa a baba labat, hajlitsa, nyujtsa

1 — 2 éves korban:

- a beszélgetés tovabbra is fontos. Az anyuka mutasson ra targyakra és nevezze
meg Oket. Igy a gyermek szokincse / az Gn. passziv szokincs, amit nem hasznal,
de megért/ észrevétleniil novekszik — akkor is ha nem besz¢l.

- olvassanak, nézegessenek képeket, konyveket egytitt

Kérje meg a gyermeket, hogy mutasson ra a képen szereplé dolgokra, igy
elsajatitja a kiillonb6zo fogalmakat is /pl. szinek, fent-lent/

- a tobb szereplds torténetekben valtoztassa el az anyuka a hangjat a parbeszédek
soran.

- a tiltast probalja pozitivan megfogalmazni /”ne siess!” helyett ,,lassan!”/

- a problémakat hadd oldja meg egyediil. A sziil6 csak javaslatot tegyen — ezzel is
novelhetd a gyermek 6nbizalma

- mondokazzanak, énekeljenek sokat!

- fessenek, gyurmazzanak, szinezzenek, rajzoljanak! — igy fejloédik a kisgyermek
kéziigyessége, finommotorikdja.

- hagyja, hogy azt a kezét hasznalja, amelyik természetes szamara

- mutassa meg a testrészeket, majd probalja meg a gyermek sajait magan
megmutatni a megnevezett testrészt

- jatszhatok Un. ,,hallgatési feladatok™: a gyermek csukja be a szemét, figyeljen és

szoljon, ha az elére megbesz¢lt hangot hallja.

44



2 - 3 éves korban:

- mindig ligyeljenek a sziilok arra, hogy nyujtsanak helyes nyelvi példat

- flizzon a kisgyermek nagyobb méretli gyongyot, vagjon ki kiillonbozo
papirformakat olloval

- sétaljon széles jardaperemen, fatuskon — igy fejlédik az egyenstlyérzéke

- meséljenek a sziilok este, lefekvés utan

- jatsszanak ,csoportositd” jatékot: szinek, formak, nagysag szerint

csoportosithaté targyakkal

11. A hasadékos gyermekek beszédének jellemzoi:

Az ajak- és szdjpadhasadékos gyermekek beszédszerveiket akkor nem tudjak
megfelelden hasznalni, ha a rendellenességet nem operaltdk meg, vagy az
operacid kovetkeztében nagy feliilett, ill. vastag hegek képzddtek. A hegek erdsen
korlatozzak az izmok mozgékonysagat, kiilonds tekintettel az ajkak ¢és a

lagyszajpad tertiletére.

Ajakhasadék esetén:

- ha a korkoros gytiris izmot nem egyesitik, akkor nem lehetséges a szdj
zarasa. A gyermek automatikusan a szdjan at veszi a levegdt. Ennek
hatdsara a normal hasi-rekeszlégzés mellkasi légzéss¢ alakul, mely
negativan befolydsolja a beszédlégzést.

- rendellenes zaras esetén a korkoros gyliris izom nem fesziil meg eléggé. A
fels6ajak mivel nincs igénybe véve, ernyedtté valik és visszafejlodik.

- ez ¢értelemszerien kihat a gyermek arcmimikdjara is, ezért érzelmeik

kifejezésében korlatozottakka valnak.

Szajpadhasadék esetén:
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- sériil a nyelv funkcidja, hatrahtizodik, hogy a hasadékot kitdltse. Nem megfeleld
mozgékonysagl, nyeléskor eltérd poziciot vesz fel — igy nem képes a beszédhez
sziikséges pontos helyzetet sem kialakitani.

- orrhangzos szinezet

az ¢lettanilag adott nazalis rezonancia kérosan megndvekszik, orrhangzos
szinezetet kapnak az oralis hangok is. Kialakuldsdnak hattérében a lagyszajpad
zavartalan miikodését gatlo tényezok allnak.

- a beszéd meginduldsa a koros anatomiai adottsagok miatt altalaban megkésik,
atlagosan fél évet /Zadzkova vizsgalata/

- a levegbdbeosztas zavart — a folyamatos beszéd 1étrejottéhez sziikséges levegd
egyidejlileg kidramlik az orron és a szajon. Nem tudja a levegdét gazdasdgosan
beosztani, nem képes elegendd leveg6t tartalékolni a szajliregben.

- a légzés ritmusa torést szenved, a be- és a kilégzés kozott nincs fiziologias
szinet.

- egyenetlen rezgés a gégében — a gége esetleges deformitdsai, az aszimmetria
1dézi elé. Ez hangerdvaltozashoz is vezethet.

- kemény hanginditas is el6fordulhat

- az artikulacid zavara: eltérd akusztikai jegyek jelennek meg a beszédében,
kompenzal6 technikakat alkalmaz — mas izomcsoport mikodik egy adott hang
képzésekor

- a beszédfolyamat gyors, 6sszefolyd, monoton, batortalan — ennek hatterében az

all, hogy szeretne tullenni mar a beszéden, ezért beszél gyorsan.

11.1 A beszéd tartalmi oldala

Zadzkova vizsgéalta a beszéd késésének kovetkeztében fellépd anomalidkat.
Véleménye szerint a hasadékos gyermekek beszédkészsége csokkent, a
beszédfejlodés tempdja — még idejében végrehajtott mitét esetén is — lassabb.
Vizsgalata soran kontrollcsoportos dsszehasonlitast végzett.
Megallapitasai: a hasadékos gyermekek beszéde

agrammatikus

e mondataik hianyosak

e amondatok megjelenése késhet

e a holofrazis idészakabol nehezen 1épnek tovabb
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e az aktudlis szokincs hasznélata jelentds elmaradast

mutat a kontrollcsoporthoz képest

Vassné Kovacs Emoke komplex logopédiai vizsgélata szerint:
- a hasadékos gyermekek beszédérthetdsége alacsony szintli — ez a szo- €s a
mondatérthetdségre egyarant vonatkoztathato
- az akusztiko-motoros integracid, a motoros koordinacid és tervezés sem
éri el az életkor alapjan elvarhato6 szintet

- arovidtava emlékezetiik gyenge

A fent ismertetett tényekbdl megéllapithatd, hogy a hasadékos gyermekek
beszédfejlodése eltér az atlagostdl, ezért a eltérések, lemaraddsok
kikiiszoboléséhez logopédiai megsegitésre van sziikség.

A hasadékos gyermekek Osszetett kezelésének kiemelt része a logopédiai
gondozas. Idealis esetben a miitétek tokéletesen helyreallitjak a normal anatdémiai
viszonyokat a hang- és beszédképzésért felelos szaj, orr és gége teriiletén. Ezek
utan a gyermeknek meg kell tanulnia, majd be kell gyakorolnia a funkcidk helyes
mikodését. Ehhez szakszerli logopédiai terapia sziikséges. A terdpia
megkezdésének nincs meghatarozott ideje. A logopédus feladata az elsé
szakaszban kiilsé timogatas nyujtasa a sziiloknek, felkészitésiik a késébbi varhatod
feladatokra. Ha a gyermek képes a jatékos foglalkozasokon részt venni, €s

elfogadja a logopédus iranyitasat, a terapia megkezdheto.

Az alkalmazott logopédiai terapidk hasadékos gyermekek szamara:
- a Wulf-féle terapia
- Ruth Becker terapija

12. Wulf-féle terapia: a fonetikai szint kiépitésére koncentral. Fontosnak
tartja a korai tandcsadast, mely a 2-3 éves gyermekek esetében havi egy, illetve
két alkalommal torténd foglalkozast jelent. Célja a sériilés mértékének és az
egyéni adottsdgoknak a figyelembevételével eldkésziteni a helyes, orrhangzds
szinezetet nélkiil6z0 beszéd kialakuldsanak feltételeit, megteremteni az intenziv

beszédterapia lehetéségét. /Fehérné Kovacs Zsuzsanna/
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A terapidban fontos szerepet tolt be a sziilovel valod kapcsolat. Konkrét feladatok a
tanacsadas soran:
- mozgasfejlesztd logopédiai elokészités
- beszédszervek funkciogyakorlasa
- hallasi figyelem fejlesztése
- a beszéd tartalmi oldalanak fejlesztése
A terapids munka sikerességének zaloga a jO tandr-sziild kapcsolat. A
foglalkozason a sziild is részt vesz, megfigyeli a gyakorlatokat, jegyzeteket készit,
hogy otthon a helyes modon tudjon a gyermekével gyakorolni. (home-training)
A gyermekek fejlodése a miitét utani allapottdl vezet a helyes beszédig. A
logopédusnak fontos a helyesen ejtett hangok képzési helyének és moddjanak,
tovabba az orrhangzos gyermek altal rosszul ejtett hangok pontos képzési
helyének, mddjanak ismerete is. A tanarnak tudnia kell kiejteni a helyteleniil
képzett hangokat, hogy a szenzoros differencialasnal érzékeltetni tudja a kettd
kozti kiilonbséget.
A gyakorlatok idébeli sorrendje:
- a nyely, ajak, allkapocs ¢és 1égzdgyakorlatok a muitét
utan 1 — 3 honappal

- abeszédlégz6-gyakorlatok a miitét utdn 3 — 6 honappal

- ahallasfejlesztés, hangfejlesztés a miitét utan 4 — 8 honappal

- a hanggyakorlatokat a miitét utan 6 — 12 honappal célszert elkezdeni
I. Elékészité gyakorlatok: ezeket az anyanak otthon is kell a gyermekével
gyakorolnia.
1. tobbszori s6hajtas és az izomzat oldasa
2. konnyt fejkorzés, kar és fejrazas
3. kényelmes, boldog dormogeés /nem feszitett/
4. boldog, szabad nevetés kézlobalassal: ha/ha/ha-ra

Cé¢l: a laza izomzat 1étrehozasa az egész testben, a nyak, és a gége izmaiban

II. Az ajak, szdjpad, torok és garatizmok aktivizalasa:

Ajak, also allkapocs, nyelv, szajpad, garat és sz4jtér izmainak erdsitése. Lényeges
a fels6 ajkak kiilon erdsitése — masszazzsal

A gyermekek azokat a gyakorlatokat végzik szivesen, melyek jatékosak, ezéltal
¢letkori sajatossagaiknak megfelelnek.

- als6 allkapocs erdsitése: ragomozgasokkal
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nyelvmozgasok

szajpadgimnasztika

Ajakerdsito és ajakmozgatd gyakorlatok

ajakmassszazs
ajakfelhuzas — oldas: zart fogakkal
nyitott fogakkal 1égzdallasban
hanggyakorlatok
ajakgyakorlatok, mindkét ajak erdsitésére
ormany ¢és malacorr utanzas tiikor eldtt
palcika vagy ceruza felsajakra helyezése, fogadsa mindkét ajakkal, igy
sétalas, lefekvés, felallas
ajakcsettintés
ajakkal képzett (R/ bilabialis R) : hanggal és hang nélkiil

a P hang képzési teriiletének gyakorlasa

Also allkapocs nyitasa csukasa

ragémozgasok

allkapocs jobbra-balra, ki-be nyitasa
asitasi gyakorlatok

ragogyakorlatok

oroszlan ¢és krokodilsz4j utdnzasa

Nyelvizmok mobilizéldsa: a pOsze-terapiaban haszndlt nyelvgyakorlatok itt is

alkalmazhatok.

kidugott nyelvvel eldre, vissza, fel-le, jobbra-balra

a nyelv gyors ki- és behtizésa eldszor hang nélkiil, majd révid 6 ejtésével
nyelvkorzés az ajkakon, fogmosas, fogak mogotti teriilet dorzsolése

a szajpad nyelvheggyel valo végigtapogatasa

nyelvgagyogas hanggal vagy hang nélkiil — kidugott nyelv ide-oda
mozgatasa a hanggal a zarképzés elokészitésére

csettintés nyelvheggyel, nyelvhattal

nyelvhegyi pisszegés, fiityiilés, nyelvsurrogatas

kopkodés — nyelvheggyel és felsdajakkal — felsd fogsorral — felsé fogsor

mogotti teriilettel

Széajpadlas, a miitott szjpadrész és a garatizmok aktivizalasa
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- nevetés karlengetéssel és fejmozgassal

- vokalisokkal vald nevetés (hd/ha/hé, ha/ha/ha, he/he/he)
a maganhangzok gyakorldsdnak sorrendje (az egyéni ejtést kovetden):
ha/ha/he/ho/hé/hé/hu/hii/hi

- asitas

II1. Beszédlégzdizmok rendezése:

- vokalisok gyakorlasa egy szotagban

- majd két szétagban

- hérom szotag gyakorlasa, de egy levegdvel

Légzést célzo gyakorlatok

vattagalacsin, papirszelet meghatarozott iranyba fijasa, meghatarozott
tavolsagig
- favoshangszerek, szivoszal, furulya fujasa
- lres cs6be fujas
- papirtdlcsér durrogtatdsa, gumiallatok, lufi fujasa
Légzést alatamaszto gyakorlatok
- levego belégzése, benntartasa, kifijasa
Levegdényomaték gyakorlatok
A leveg0 megtakaritasara szolgalo gyakorlatok
I'V. A kiilsd gégeizmok aktivizalasa
- &sitas, nyelés, nevetés, nydgés, kialtds, suttogas, éneklés, zimmdgés
V. Bels6 gégeizmok tréningje
VI. Hallasi differencialas
VII. Beszédgyakorlatok

13. A Ruth Becker terapia: célja az 1,6-3,0 év kozotti hasadékos
kisgyermekek beszédfejlodésének eldsegitése, a stilyos beszédhiba kialakuldsanak
megeldzése ¢és a csengd hang kialakitasa. A nyelvi képességek és készségek
fejlodését fejlesztéssel kell eldsegiteni.

A kovetkezd teriiletek fejlesztésére koncentral:

- légzésszabalyozas: a levegdOkibocsatds akaratlagos szabdlyozasat, a helyes
beszédlégzeés eldkeészitését, az oralis hangok képzését hivatott elékésziteni.

- fuvassal lehiiteni az ételt

- tenyérbe fujni
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- gyertyat elfujni

- konnyli, majd nehéz targyak elfuvasa

- hangszerek fujdsa, megszolaltatasa

- auditiv differencialas: zorejek, zajok korai felismerése, megkiilonboztetése
segiti el6 a késobbi auditiv onkontroll kialakulasat.

- hangszerek, hangot ado targyak felhasznélasaval

- kiilonboz6 hangok elkiilonitése

- vizualis orientacios gyakorlatok: cél a vizualis figyelem felkeltése, a vizualis
onkontroll kialakitasaval a tiikor eldtti gyakorlast, a beszédhangok fejlesztését
készitik elo.

- test- és arcrészek: fej, kar, labak, has, fiil, szem, orr, szaj bemutatasa baban, majd
az anyan

- arcrészek megnevezése, megmutatasa: homlok,

arc, all

- ajak- és nyelvgyakorlatok: a beszédszervek mozgasos iligyességét fejlesztik,
ezaltal megkonnyitik a hangfejlesztést.

- ajakkerekités

- ajakterpesztés

- a nyelv nyujtasa az all és az orr felé

- nyelv mozgatasa szajzugtol szajzugig

- nyelvvel korkorosen az ajkak nyalogatasa jobbrol

balra, majd korbe

- a hehezetes és magianhangz6 gyakorlatok: az orrhangzds szinezetet leépitik,
eldsegitik a maganhangzok — a lehetdségekhez mérten — pontos képzését.

- a gyermek kezébe lehelni, felmelegiteni

- tiikkorre ralehelni

- hangadés ha szdtaggal

0-2 éves kor kozott a beszédfejlesztés a sziilok aktiv kozremiikodésével torténik,
akiket erre fel kell késziteni és folyamatosan kell irdnyitani. Fontos szempont,
hogy minden ,,foglalkozas” a természetes napi tevékenységekhez (pl. evés, séta,
jaték) kapcsolodjon. A kisgyermek szaméara minél tobb beszédalkalmat kell
biztositani, torekedjen a kornyezet arra, hogy a gyermek viszonylag jol érthetéen

beszéljen.
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Nagyon fontos a kezdeti iddszakban, hogy az anya sokat beszéljen a gyermekhez,
aki ezaltal érzékeli, megéli a beszéd Oromét. Ebben segitenek az ismert

mondokak, melyeket el lehet jatszani, majd egyiitt lehet mondogatni is. /2. sz.
melléklet/

Végezetiil néhany fontos tudnivald, melyek konnyebbé, sikeresebbé tehetik a

hasadékos gyermekek mindennapi beszéd- és nyelvfejlodését.

A beszéd- és nyelvfejlodést elosegité és hatraltato tényezok

ELOSEGITO HATRALTATO

valodi kommunikécios helyzetek

teremtése alland6 utdnmondasi kényszer
"korrigélt visszajelzés" allando javités és kritizalas
oromteli kommunikécid a gyermek megszégyenitése

odafigyelés, szemkontaktus, megerdsités |a beszéd félbeszakitdsa

16 beszédpélda nyujtisa a dajkanyelv kizérolagos hasznélata

figyelem a kozIés tartalmara csak a beszéd modja a fontos, a tartalma nem

M. Hasselmann (1998) Freiburg im Breisgau
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14. Osszegzés

Osszegzésként megéllapithatd, hogy a hasadékos gyermekeknek és sziileiknek sok
nehézséggel kell szembenézniiik. Am minden akadaly legy6zheté, minden
probléma orvosolhatdé. Ehhez sziikséges a hasadékos gyermekekkel, valamint
csaladjukkal kapcsolatba keriild egészségiigyi szakemberek — orvosok: sebész,
gyermekorvos, sziilész, fogszabalyzo szakorvos, fiil-orr-gégész -  ndvérek,
védondk, és a megfeleld szakmai ismeretekkel rendelkezd logopédus szakmai
munkdja, végil, de nem utols6 sorban a tdmogatd csaladi hattér és az elfogadd
kornyezet egyiittmiikodése. Ha minden szegmens adott, akkor a sikeres miitéteket
kovetden a megfeleld logopédiai segitséggel a beszédet érintd hidnyok, eltérések
jelentésen csokkenthetdk, a gyermeket nem érik hatranyok. Teljes értékli életet
¢lhet. Ehhez a szakmai felkésziiltségen kiviil elengedhetetlen az empatikus
magatartas, a s gyermek szeretetteljes elfogadasa, olyannak, amilyennek sziiletett.
Végezetiil alljon itt egy idézet Kosztolanyitdl, hiszen minden hasadékos

kisgyermek egyedi €s megismételhetetlen.
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,Ilyen az ember. Egyediili példany.
Nem ¢lt beldle tobb és most sem ¢€l,
S mint fan se no ket egyforma level,

A nagy 1d0n se lesz hozza hasonld.”

(Kosztolanyi Dezsd)
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