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Izhodisca: Pri razcepu neba, z razcepom ustnice ali brez nje-
ga, in oz. ali pri razcepu Celjustnega grebena gre za prirojeno
obrazno nepravilnost, ki zaradi odprte povezave med ustnoin
nosno votlino od rojstva dalje vpliva tudi na hranjenje. V razi-
skavi smo proucevali, kakSne teZave imajo otroci z razcepom
neba (angl. cleft palate, CP) in z razcepom ustnice in neba (angl.
cleft lip and palate, CLP) pri hranjenju, ali teZave pri hranjenju
vztrajajo tudi Se v obdobju malcka, ali se otroci s CP in CLP
razlikujejo glede pogostnosti motenj hranjenja in kaj so zna-
Cilnosti otrok, ki so potrebovali alternativne nacine hranjenja.
Metode: Podatke o hranjenju smo pridobili s pomocjo anke-
tnega vprasalnika, ki so ga izpolnili starsi otrok, rojenih v
zadnjih petih letih pred zacetkom raziskave. S pisnim dovo-
lienjem starSev smo podatke vprasalnika dopolnili s podatki
iz otrokove zdravstvene dokumentacije.

Rezultati: V raziskavo je bilo vkljucenih 98 otrok (41 % povablje-
nih), od tega 56 otrok s CP in 42 otrok s CLP. Ugotovili smo, da pri
priblizno desetini otrok s CPin CLP teZave s hranjenjem vztrajajo
tudi po drugem letu starosti oz. celo po kon¢anem kirurSkem
zdravljenju v tretjem letu starosti. Ti otrociimajo statisticno zna-
Cilno vec teZav. 14 otrok je v prvem letu Zivljenja ve¢ mesecev
potrebovalo nazogastricno sondo za hranjenje, 1 otrok pa celo
gastrostomo. Najpomembnejsa dejavnika, povezana z uporabo
teh alternativnih metod hranjenja, sta bila prisotnost sindroma
pri otroku in CP. Skupini otrok s CP in CLP se glede teZav s hra-
njenjem vecinoma nista statisti¢no znacilno razlikovali.
Zakljucki: Poznavanje dejavnikov tveganja za vztrajanje tezav
s hranjenjem v obdobju malcka je klju¢nega pomena, saj
omogoca strokovnjakom pravocasno ukrepanje. Le otrok, ki
je primerno prehranjen, se lahko normalno razvija, kar pozi-
tivno vpliva na kakovost Zivljenja otroka in njegove druZzine.

Kljucne besede: razcep neba, razcep ustnice in neba, motnje
vescine hranjenja.

Abstract

Background: Cleft palate, with or without lip and/or alveolar
ridge cleft, is a congenital craniofacial anomaly that affects
feeding from birth due to the open communication between
the oral and nasal cavities. This study aims to examine the
feeding difficulties experienced by children with cleft palate
(CP) and cleft lip and palate (CLP), the extent to which these
difficulties persistinto toddlerhood, potential differencesin
the prevalence of feeding disorders between children with
CP and CLP, and the characteristics of children who required
alternative feeding methods.

Methods: Data on feeding was collected through a question-
naire completed by parents of children born within the five
years preceding the study. With written parental consent,
the questionnaire data was supplemented with information
from medical records.

Results: The study included 98 children (41% of those invit-
ed), comprising 56 children with CP and 42 with CLP. The
findings indicate that in approximately 10% of children with
CP and CLP, feeding difficulties persisted beyond the age of
two and, in some cases, even after the completion of surgical
treatment in the third year of life. These children exhibited
significantly greater challenges. Fourteen children required
a nasogastric feeding tube for several months during their
first year of life, while one child required a gastrostomy. The
most significant factors associated with the need for alter-
native feeding methods were the presence of syndrome and
CP. Overall, no significant differences in feeding difficulties
were observed between children with CP and those with CLP.
Conclusions: Identifying risk factors for the persistence of feed-
ing difficulties into toddlerhood is essential for timely inter-
vention. Adequate nutrition is fundamental for normal child
developmentand hasadirectimpact on the overall quality of life.

Key words: cleft palate, cleft lip and palate, feeding disorders.
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Uvod

Razcep neba z razcepom ustnice ali
brez in oz. ali z razcepom celjustnega
grebenajevrzelvtrdeminoz.alivmeh-
kem nebu (1), ki nastane med Sestim in
devetim tednom nosecnosti (2). Oro-
facialni razcepi veljajo za najpogostej-
So prirojeno obrazno nepravilnost (2,
3). Glede na to, v katerem delu ustne
votline nastane vrzel, lo¢imo razcep
primarnega neba, kjer je razcepljena
samo ustnica in oz. ali Celjustni greben,
razcep sekundarnega neba, kjer je raz-
cepljeno samo mehko in/ oz. ali trdo
nebo (v nadaljevanju CP) ter razcep
primarnega in sekundarnega neba, kjer
jerazcepljena ustnica, Celjustni greben
ter trdo in mehko nebo na eni ali obeh
straneh (v nadaljevanju CLP) (1, 3-5).

V Sloveniji se rodi priblizno 1,77/1.000
Zivorojenih otrok z razcepom v orofaci-
alnem podrodju. Incidenca otrok s CLP
je tako 0,51/1.000 zivorojenih otrok,
incidenca CP pa 0,77/1.000 Zivorojenih
otrok (6). Vecina orofacialnih razcepov
nastane kot kombinacija genetskih in
zunanjih dejavnikov (kajenje, Cezmer-
no uZivanje alkohola, ezmerna telesna
masa, gestacijski diabetes, zdravila) (4)
in se razvije v zgodnji fazi nose¢nosti (1).
Priblizno 30 % vseh razcepov se pojaviv
sklopu sindromskih simptomov (1).

Posledice razcepa so vidne narazli¢nih
podrocjih otrokovega delovanja, razvo-
jainvideza. Polegizgleda, motene rasti
obraza in dentoalveolarnih nepravil-
nosti, slabSega sluha, teZzav v razvo-
ju govora in teZav na psihosocialnem
podrocju Ze takoj po rojstvu razcep
vpliva tudi na razvoj vescin hranjenja
in poZiranja (4,7, 8).

Hranjenje je ena od najosnovnejsih
bioloskih funkcij otroka, ki mu omo-
goca rast in razvoj (9). Je kompleksen
proces, ki zahteva usklajeno delova-
nje centralnega in perifernega ziv¢-
nega sistema, kardiovaskularnega,
respiracijskega in gastrointestinalne-
ga sistema ter pravilen razvoj ustne
votline. Vescine hranjenja se razvijajo
pod vplivom otrokovih strukturnih in
funkcijskih zmoznosti ter interakcije

med njim in njegovimi bliznjimi. TeZa-
ve na katerem koli od nastetih nivojev
so lahko dejavnik tveganja za nastanek
motenj hranjenja (10, 11). Motnje vesci-
ne hranjenja v otrostvu so opredeljene
kot moteni vnos hrane skozi usta, ki
ni ustrezen glede na starost, traja vec
kot dva tednain je povezan z motenim
funkcioniranjem na podrocju zdrav-
ja, prehrane, vescin hranjenja in/ali na
psihosocialnem podrocju. Motnje niso
posledica pomanjkanja hrane ali posle-
dica kulturnih norm, ki vplivajo na vnos
hrane (12).

Zaradi spremenjenih anatomskih in
strukturnih razmer v ustni votlini so
otroci z razcepom neba (CP in CLP)
rizicna skupina za razvoj motenj hra-
njenjain poziranja (8, 13, 14). Prevalen-
ca teZav pri hranjenju takoj po rojstvu
se pri njih giblje med 67 % in 100 %,
odvisno od stopnje (velikosti) razcepa
(8, 14, 15). Raziskave ugotavljajo, da
imajo otroci s CP in CLP bistveno vec
teZav pri hranjenju kot otroci z izolira-
nim razcepom ustnice in/ali eljustne-
ga grebena (primarnega neba) (13-16).
Prav tako so tezave pri hranjenju pogo-
stejSe pri otrocih z razcepom neba, ki
imajo pridruZene Se druge nevro-ra-
zvojne teZave (8).

Redki dojencki s posebnimi razcepi
mehkega neba - t. i. submukoznimi raz-
cepi ali tisti, ki imajo razcepljen le del
mehkega neba (jezicek), so sposobni
vzpostavljati sesanje, medtem ko dru-
gi otroci z razcepi, le-tega niso zmoz-
ni (17). Zato dojenje pri dojenckih s CP
in CLP ni izvedljivo, razen v redkih prej
opisanih primerih, pri katerih velofarin-
gealna zapora dobro deluje in dojenc-
ki lahko sesajo (8, 14, 18-20). Tudi pri
hranjenju po steklenicki imajo dojenc-
ki s CPin CLP tezave, saj zaradi ves ¢as
prisotne povezave med ustno in nosno
votlino, ki se odpira navzven, ne morejo
vzpostavljati negativnega tlaka v ustih,
ki bi omogocal ucinkovito sesanje iz
steklenicke (17). Tako lahko dojencki s
CPin CLP le s pritiskom struktur v ustih
mleko iztisnejo iz posebnega cuclja z
enosmernim ventilom, ne morejo pa
ga izsesati (19).

V obdobju malcka se pogostost tezav
pri hranjenju pomembno zmanjsa, ven-
dar pri manjsi skupini otrok z razcepom
neba (CP in CLP) tezave vztrajajo (8,
13, 15). Med najpogostejSe tezave pri
hranjenju otrok z razcepom neba sodi
zahajanje hrane skozi nos, podaljSan
cas hranjenja, bruhanje in krci zaradi
poZiranja zraka (13, 18, 21, 22). Razi-
skovalci so ugotovili, da imajo otroci z
razcepom neba tezave tudi pri Zvecenju
(23). V nekaterih primerih je potrebna
celo uvedba nadomestnega hranjenja
po hranilni cevki (nazogastri¢ni sondi
ali perkutani gastrostomi) (8, 17).

Na potek hranjenja pomembno vpli-
va Celjustnoortopedska priprava pred
operacijo. Zacne se takoj po rojstvu
otroka in se zakljuci v starosti 6 mese-
cev. Pri CLP se uporablja najprej leplje-
nje zgornje ustnice, nato pa pasivna
akrilna plosca, narejena na podlagi
alginatnega odtisa neba, znosnim pod-
pornikom in loci ustno in nosno votlino
(24). Ceprav ni trdnih dokazov, da upo-
raba akrilne nebne plosce pomaga pri
vzpostavitvi hranjenja in to tudi ni njen
osnovni namen, vseeno lo¢i ustno votli-
no od nosneinstem prispeva k lazjemu
hranjenju skozi usta ter lahko zmanjsa
zahajanje hrane skozi nos. V Sloveniji
pri otrocih s CP tovrstne priprave pred
operacijo ne izvajamo (24).

Kljub temu, da se po opravljenem kirur-
Skem zdravljenju teZave pri hranjenju
otrok s CP bistveno zmanjsajo ali izgi-
nejo (8, 13, 15), v klini¢ni praksi opaza-
mo, da se to ne zgodi vedno. Raziskave,
ki preuCujejo vztrajajoce teZave pri hra-
njenju otrok z razcepom neba, so redke.
Wu in sodelavci so spremljali telesno
maso enoletnih otrok z razcepi in ugo-
tovili, daimajo otrocis CLP pomembno
niZjo telesno maso v primerjavi z vrstni-
ki, medtem ko pri otrocih s CP te razlike
niso ugotovili (16).

Skrb za otroke z razcepi je v Sloveniji
zgledno organizirana (2, 23). Cilj nase
raziskave je ugotoviti, kakSne tezZave
imajo v Sloveniji rojeni otroci z razce-
pom neba (CP in CLP) pri hranjenju po
steklenicki, pri hranjenju z gosto hrano
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CP (f) CLP (f) CP (%) CLP (%)

Starost (meseci) N=56 N =42 Pri hranjenju po steklenicki: N =56 N=42 p<0,05
0-11 1 1- Hrana uhaja skozi nos 47 (83,9) 32(76,2) 0,339
12-35 1 3 Pozira zrak 20(35,7) 22 (52,4) 0,078
Nad 36 2 3 Hrana zahaja iz ust 23 (41,1) 21(50,0) 0,680
Skupaj 4 7 Zaspi med hranjenjem 22(39,3) 17 (40,5) 0,905

Kaslja 16 (28,6) 11(26,2) 0,794
TABELA 1. OTROCI ZVZTRAJAJOCIMI TEZAVAMI PRI HRANJENJU GLEDE NA STAROST
IN VRSTO RAZCEPA. Bruha 14 (25,0) 12(28,6) 0,731
TABLE 1. CHILDREN WITH PERSISTENT FEEDING PROBLEMS BASED ON AGE AND Joka 9(9,2) 11(11,3) 0,219

CLEFT TYPE.

Legenda: CP - razcep neba, CLP - razcep ustnice, Celjustnega grebenain neba.

(pasirano, pretlaceno in obic¢ajno hra-
no), katera so njihova druga spremlja-
joca vedenja ob hranjenju in ali teZave
pri hranjenju Se vedno vztrajajo tudi
vecC kot 6 mesecev po rojstvu oz. Se v
obdobju mal&ka. Zeleli smo ugotovi-
ti, ali se skupina otrok s CP razlikuje
od skupine s CLP glede teZav s hranje-
njem oziroma, kaj so znacilnosti otrok,
ki so potrebovali alternativne nacine
hranjenja.

Material in metode

V vzorec so bili vkljuceni otroci s CP in
otroci s CLP, katerih starsi so v izbra-
nem obdobju izpolnili vprasalnik o
motnjah vescine hranjenja pri njiho-
vem otroku.

Podatke smo pridobili s pomocjo
novega vprasalnika, ki smo ga obliko-
vali po vzoru drugih avtorjev (25, 26).
Vprasalnik so po vsebinski plati preg-
ledali 3 strokovnjaki, ki se ukvarjajo z
obravnavo otrok z razcepi. Nato smo
vprasalnik pilotsko preverili na skupi-

TABELA 2. NAJPOGOSTEJE POROCANE TEZAVE PRI HRANJENJU PO STEKLENICKI
PRI OTROCIH Z RAZCEPOM NEBA IN Z RAZCEPOM USTNICE, CELJUSTNEGA GREBE-

NAIN NEBA.

TABLE 2. MOST REPORTED PROBLEMS WITH BOTTLE FEEDING IN CHILDREN WITH
CLEFT PALATE AND CLEFT LIP AND PALATE.

Legenda: CP - razcep neba, CLP - razcep ustnice, Celjustnega grebena in neba.

ni 19 starSev otrok s CP in CLP, ki so ga
izpolnjevali ob nasi pomoc¢i. Na podla-
gi komentarjev teh starSev smo obliko-
vali kon¢ni vprasalnik in ga uporabili v
raziskavi. Raziskavo smo izvajali med
letoma 2017 in 2019. Vprasalnik smo
po posti poslali starSem otrok s CP in
CLP, rojenih v zadnjih 5 letih. Zaradi
slabsega odziva (19 % odgovorov) smo
v naslednjih 12 mesecih vprasalnik raz-
deljevali tudi starsem otrok, ki so prisli
na redno kontrolo k maksilofacialnemu
kirurgu ali foniatru.

V uvodnem delu vprasalnika smo star-
Sem razloZili namen raziskave. Nato
smo jih povprasali po splosnih podat-
kih o otroku, vrsti razcepa, podatkih
o njegovem hranjenju po steklenicki,
podatkih o hranjenju z gosto hrano, o
uporabi razli¢nih pripomockov za lazje
hranjenje, drugih teZzavah, povezanih s
hranjenjem, ter o tem, od koga so dobili
pojasnila glede hranjenja in ali je bilo
teh informacij dovolj.

Starsi so lahko s pripisanim imenom
otroka in podpisanim dovoljenjem na
koncu vprasalnika omogocili, da smo

povzeli medicinske podatke otrok iz
dokumentacije in z njimi dopolnili
podatke vprasalnika (morebitna nedo-
nosenost - rojstvo pred dopolnjenim
37. gestacijskim tednom (27), obpo-
rodne teZave in vrsta orofacialnega
razcepa).

Raziskavo je odobrila Komisija za
medicinsko etiko Republike Slovenije
(odlo¢ba $t. 0120-107/2017).

Podatke smo statisticno analizirali s
programom IBM SPSS Statistics 26.
Za opis vzorca smo uporabili opisno
statistiko (frekvence - f, deleZe - %,
aritmeti¢no sredino - M, mediano - Me
in standardni odklon - SD). Iskali smo
dejavnike, povezane z motnjami hra-
njenja. Za primerjavo otrok z vztraja-
joCimi tezavami pri hranjenju in tistimi
brez njih smo uporabili hi-kvadrat test
oz. Fisherjev natancni test. Pri primer-
javi skupine otrok s CP in skupine s CLP
smo uporabili t-test in hi-kvadrat oz.
Fisherjev natancni test. Za statisticno
znacilne smo privzeli rezultate z vre-
dnostjo p <0,05.
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CP (N=56) CLP (N=42) CP (%) CLP (%)
Vrsta hrane/pitja starost (meseci) starost (meseci) p=<0,05 Pri gosti hrani: N=56 N=42 p=<0,05
M Me SD M Me SD Hrana zahaja iz ust 15(26,8) 20 (47,6) 0,033
Pasirana hrana 5,7 5 20 5,6 5 15 0,793 Tezko grize in Zveci 15(26,8) 13(30,9) 0,597
Pretlacena hrana 7,5 7 2,2 7,2 7 2,3 0,584 Kaslja 13(23,2) 10(23,8) 0,945
Obicajna hrana 11,6 11 4,0 11,1 10 4,4 0,588 Joka 4(7,1) 6(14,3) 0,248
Pitje iz kozarca 13,3 12 6,4 12,6 12 4,9 0,579 Bruha 3(5,4) 3(7,1) 0,715

TABELA 3. POVPRECNA STAROST (V MESECIH) UVAJANJA GOSTE HRANE PRI OTROCIH
Z RAZCEPOM NEBA ALI NEBA IN CELJUSTNEGA GREBENA, USTNICE.

TABLE 3. AVERAGE AGE (ON MONTHS) OF INTRODUCTION OF DIFFERENT FOOD TEX-
TURES IN CHILDREN WITH CLEFT PALATE AND CLEFT LIP, ALVEOLUS, AND PALATE.

Legenda: CP - razcep neba, CLP - razcep neba, Celjustnega grebena in ustnice, M - aritme-

ti¢na sredina, Me - mediana, SD - standardni odklon.

Rezultati

Vabilu se je odzvalo 41 % povabljenih
starSev. Po posti smo prejeli 47 vpra-
Salnikov, v ¢asu rednih specialisti¢nih
pregledov smo dobili Se 51 izpolnjenih
vprasalnikov. Tako je bilo v preiskova-
ni skupini 98 otrok, 52 (53,1 %) deckov
in 46 (46,9 %) deklic. Vkljuceni otroci
so bili v ¢asu izpolnjevanja vprasalnika
stari od 5 mesecev do 11 let (M = 55,3
mesecev; SD = 30,5 mesecev). 56 otrok
(57,1 %) je imelo CP, 42 otrok (42,9 %)
pa CLP (32 enostranski CLP, 10 pa obo-
jestranski CLP). Nedonosenckov je bilo
6 (6,1 %), zapleti med porodom so bile
prisotni pri 13 (13,3 %) otrocih. 17 otrok
(17,3 %) je imelo sindrom ali druge
genetske motnje (11 otrok Pierre-Ro-
binovo sekvenco, 1 otrok Downov sin-
drom, 1 otrok ektodermalno displazijo,
1 otrok sindrom Kabuki in velokardiofa-
cialni sindrom, 1 otrok sindrom Van der
Woude, 1 otrok duplikacijo kromosoma
22in 1 otrok delecijo kromosoma 11).

Ze pred rojstvom je 24 (24,5 %) star-
Sev izvedelo, da se jim bo rodil otrok
z razcepom. Med njimi so bili vsi starsi

NAIN NEBA.

TABELA 4. NAJPOGOSTEJE POROCANE TEZAVE PRI HRANJENJU Z GOSTO HRANO
PRI OTROCIH Z RAZCEPOM NEBA IN RAZCEPOM USTNICE, CELJUSTNEGA GREBE-

TABLE 4. MOST REPORTED PROBLEMS IN SOLID FOOD FEEDING AMONG CHILDREN
WITH CLEFT PALATE AND CLEFT LIP AND PALATE.

Legenda: CP - razcep neba, CLP - razcep ustnice, Celjustnega grebena in neba.

otrok z obojestranskim CLP, 60 % star-
Sev otrok z enostranskim CLP in nihce
od starSev otrok s CP. Vsi otroci s CLP
(42 otrok) so bili pred operacijo deleZni
Celjustno-ortopedske priprave z leplje-
njem zgornje ustnice in akrilne plosce
za nebo z nosnim podpornikom.

Starsi 20 otrok (20,4 %) so porocali,
da niso nikoli imeli tezav pri hranjenju
otroka. Med njimi je bil samo 1 otrok
s sindromom (Downov sindrom), le 2
otroka sta bila dojena (s submukoznim
razcepom). Starsi so v 79,4 % poroca-
li o tezavah pri hranjenju otroka, od
tega jih je 35 (35,7 %) imelo tezave do
1 tedna po rojstvu, 22 (22,4 %) do 1
meseca po rojstvu, 10 (10,2 %) do kon-
¢anega kirurSkega zdravljenja, pri 11
otrocih (11,2 %) pa so teZave pri hra-
njenju vztrajale ves ¢as do izpolnjeva-
nja vprasalnika, pri 9 otrocih (9,2 %)
tudi po kon¢anem kirurskem zdravlje-
nju. Pogostnost teZav pri hranjenju gle-
de nastarost otrok v ¢asu izpolnjevanja
vprasalnika je prikazana v Tabeli 1.

Po podatkih iz vprasalnika naj bi mate-
re poskusale dojiti 6 dojenckov s CP, od

katerih so 4 imeli submukozni razcep.V
zdravstveni dokumentaciji smo le za 2
otroka nasli zapis, da sta bila dojena.
Kar 70 % otrok je bilo delno ali popol-
no hranjenjih z materinim mlekom po
steklenicki (30 otrok s CP in 29 otrok s
CLP). Ostali otroci so bili hranjeni samo
zmlec¢no formulo.

Starsi 70 otrok (71,4 %) so pri hranjenju
po steklenicki uporabljali posebej pri-
lagojeno steklenicko in cucelj za otro-
ke z razcepi (od tega 36 otrok s CP in
34 otrok s CLP). Najpogostejse teZave
pri hranjenju po steklenicki so prikaza-
nev Tabeli 2. Dobre tri Cetrtine starSev
je porocalo, da otrokom hrana uhaja
skozi nos, v slabi polovici primerov so
bile prisotne teZave z zahajanjem hra-
neizustinspoziranjem zraka, medtem
ko sta bila bruhanje in kaselj redkeje
prisotna.

V Tabeli 3 je prikazana povprecna sta-
rost pri uvajanju goste hrane in tekoci-
ne pri otrocih s CP in CLP. Povprecna
starost pri uvajanju pasirane hrane
je bila 6 mesecev, pretlacene hrane 7
mesecev, obicajne hrane 11 mesecev.
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Povprecna starost za pitje iz kozarca je
bila 13 mesecev.

Tabela 4 prikazuje tezave pri hranje-
nju z gosto hrano. Primerjali smo sku-
pini otrok s CP in CLP, kjer smo nasli
le eno statisticno znacilno razliko, in
sicer je skupini otrok s CLP pogosteje
hrana uhajala iz ust kot otrokom s CP (p
=0,033); to pa je bila tudi najpogostej-
SateZava pri hranjenju z gosto hrano. V
slabi tretjini primerov so bile prisotne
tezave z grizenjem in ZveCenjem, kaselj
pa je bil prisoten pri dobri Cetrtini
otrok, medtem ko sta bila jok med hra-
njenjem in bruhanje redkeje prisotna.

Vtabeli 5 so prikazane Se druge sprem-
lijajoce tezave, povezane s tezavami pri
hranjenju, ki so jih imeli otroci s CP in
CLP. V tretjini primerov so starsi poro-
cali, da je otrok med hranjenjem gledal
knjige, risanke ali se igral, da je slabo
prenasal dotike okrog ust in v ustih, v
Cetrtini primerov pa otroci niso hote-
li poskusiti nove hrane, so imeli teza-
ve z umivanjem zob in so pri hranjenju
begali pro¢ od mize. Redki otroci so
obroke izpuscali.

V prvem obdobiju po rojstvu (6 mese-
cev) je 21 (21,4 %) otrok zaradi tezav pri
hranjenju slab3e pridobivalo na telesni
masi, nato se je v obdobju malcka (med
12 in 36 meseci starosti) in otroka (po
36. mesecu starosti) ta odstotek zmanj-
Sal na 10 (10,4 %) otrok. 14 otrok (14,3
%) pa so bilo hranili po nazogastricni
sondi od 1 tedna do 12 mesecev (M =
3,3 meseca, SD = 3,3 meseca). Nasli
smo dva dejavnika, znacilno povezana
s hranjenjem po nazogastri¢ni sondi.
Med otroki, hranjenimi po nazogastric-
ni sondi, je bilo 12 otrok s CP in 2 otroka
s CLP (p =0,041) ter 8 otrok z razli¢nimi
sindromi (p =0,000).

Le 1 otrok je bil hranjen po gastrosto-
mi. Ta otrok je bil nedonosencek. Ker
je ob rojevanju prislo do zapletov, je bil
porod dokoncan s carskim rezom. Imel
je CPvsklopu Pierre-Robinove sekven-
ce. Najprej je bil 8 mesecev hranjen po
nazogastri¢ni sondi, nato pa je bila
vstavljena gastrostoma. V Casu poteka
raziskave je bil star 22 mesecev in se je

CP (%) CLP (%)
Spremljajoce tezave N=56 N =42 p<0,05
Med hranjenjem gleda knjige, risanke ali seigra 22(39,3 13(30,9) 0,375
Slabo prenas$a dotike okrog ust in v ustih 18(32,1) 15(35,7) 0,676
Noce poskusiti nove hrane 16 (28,6) 12(28,6) 0,985
TeZave z umivanjem zob 16 (28,6) 10 (23,8) 0,687
Pri hranjenju bega proc¢ od mize 11(19,6) 12 (28,6) 0,306
Izpusca obroke 3(5,4) 2(4,8) 0,652

TABELA 5. NAJPOGOSTEJE POROCANE SPREMLJAJOCE TEZAVE PRI HRANJENJU PRI OTROCIH Z RAZCEPOM NEBA

IN RAZCEPOM USTNICE, CELJUSTNEGA GREBENA IN NEBA.

TABLE 5. MOST REPORTED ACCOMPANYING FEEDING PROBLEMS IN CHILDREN WITH CLEFT PALATE AND CLEFT

LIP, ALVEOLUS AND PALATE.

Legenda: CP - razcep neba, CLP - razcep ustnice, Celjustnega grebena in neba.

Otrociz
vztrajajocimiteza-
vami pri hranjenju

Otroci brez
vztrajajocih tezav
pri hranjenju

Dejavnik (N=11) (N=87) p<0,05
Spol - moski 7 45 0,456
Spol - Zenski 4 42 0,409
Nedonosenost 1 5 0,520
Zapleti med porodom 2 11 0,637
Starost pod 30 mesecev v Casu raziskave 6 19 0,020
Slabse pridobivanje na telesni masi 6 15 0,004
Prisotnost sinroa 0 17 0,107
TeZave z grizenjem in Zvecenjem 8 20 0,002
Tezko prenasa dotike v ustih 5 28 0,313
TeZave pri umivanju zob 3 23 0,684
Trajanje obroka vec kot 30 minut 9 39 0,026
Dojenje 0 6 0,369
Razcep neba 4 52 0,197
KaSelj med hranjenjem po steklenicki 5 22 0,169
Kaselj med hranjenjem z gosto hrano 4 19 0,280
Uvajanje obicajne hrane po 15. mesecu 3 5 0,089
DoZivljanje stresa zaradi hranjenja (starsi) 8 30 0,022
Premalo informacij o hranjenju otroka 2 30 0,487

TABELA 6. DEJAVNIKI POVEZANI Z VZTRAJAJOCIMI TEZAVAMI PRI HRANJENJU DO CASA IZPOLNJEVANJA

VPRASALNIKA.

TABLE 6. FACTORS ASSOCIATED WITH PERSISTENT FEEDING PROBLEMS UNTIL THE QUESTIONNAIRE COMPLETION.
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Ze hranil preko ust, saj so se tezave pri
hranjenju bistveno izboljSale po kirur-
Skem zdravljenju razcepa. Kljub hra-
njenju po nazogastri¢ni sondi in nato
gastrostomi so starsi zaceli seznanjati
otroka z gosto hrano po 6. mesecu sta-
rosti. Otrok je imel v ¢asu raziskave Se
vedno teZave z grizenjem hrane, star-
Si pa so njegovo hranjenje Se vedno
doZivljali kot stres.

Kar 38 (39,2 %) starSev je porocalo,
da jim je hranjenje otroka z razcepom
predstavljalo stres.

Iz tabele 6 lahko razberemo, da so z
vztrajajoCimi teZzavami pri hranjenju
statisti¢no znacilno povezani nasled-
nji dejavniki: starost pod 30 mesecev
v ¢asu izpolnjevanja vprasalnika, teza-
ve z grizenjem in Zvecenjem, trajanje
obroka vec kot 30 minut ter dozivljanje
stresa pri hranjenju.

Med starsi otrok, ki so menili, da so
dobili premalo informacij o hranjenju
otroka z razcepom, je bilo 17 otrok s CP
in 15 otrok s CLP, kar ni predstavljalo
statisti¢no znacilne razlike (p = 0,502).

Razpravljanje

V raziskavi smo Zeleli ugotoviti, kako
pogosto se pojavljajo teZave pri hranje-
nju otrok z razcepom neba (CP) ali raz-
cepom ustnice, Celjustnega grebena in
neba (CLP), kakSne so te tezave, kako se
tezave kaZejo pri hranjenju po stekle-
nickiin hranjenju z gosto hrano, katere
so Se druge teZave, povezane s hranje-
njem, ter kateri dejavniki so najpogo-
steje povezaniz vztrajajoCimi teZzavami
pri hranjenju ter uporabo alternativnih
nacinov hranjenja. Zanimalo nas je, ali
se otroci s CP glede teZav s hranjenjem
razlikujejo od otrok s CP.

Dosedanje raziskave so pokazale, da
se z rastjo otroka s CP in CLP tezave pri
hranjenju zmanjsujejo in pri treh Cetr-
tinah otrok Ze kmalu izzvenijo (8, 13,
15). Podobno smo ugotovili tudi v nasi
raziskavi, saj so pri Cetrtini otrok s CP
in CLP teZave pri hranjenju vztrajale

nekaj meseceyv, le pri dobri desetini pa
so vztrajale tudi Se v Casu izpolnjeva-
nja vprasalnika. Otroci, ki so bili v ¢asu
izpolnjevanja vprasalnika stari manj
kot 30 mesecev, so imeli statisticno
znacilno pogosteje vztrajajoCe tezave
pri hranjenju, kar dodatno nakazuje
na trend, da se teZave pri hranjenju s
starostjo otrok s CP in CLP zmanjsuje-
jo. MozZno je, da je bil vzrok za manjso
starost otrok s tezavami pri hranjenju
tudi dejstvo, da kirursko zdravljenje pri
vseh Se ni bilo konc¢ano. Zanimivo je,
da starsi otrok s sindromom niso zaz-
navali vztrajajocih tezav pri hranjenju,
Ceprav iz literature lahko razberemo,
da imajo otroci s sindromi vec tezav pri
hranjenju (13).V primeru, da teZave pri
hranjenju vztrajajo vec kot 2 tedna po
popolni zacelitvi kirurskih ran, je pot-
rebno poiskati pomo¢ strokovnega
tima (12). Podatkov o tem, ali so imeli
otroci s sindromi vec strokovne pomo-
Ci kot otroci brez sindromov, zal nismo
imeli na voljo.

Dojenje pri otrocih z razcepom ni izve-
dljivo, razen v primeru, ko gre za mini-
malni submukozni razcep neba alisamo
za uvulo bifido, kjer velofaringealna
zapora dobro deluje (8). V nasi raziska-
vi so imeli 4 otroci submukozni razcep,
pri 1 je bila kasneje dejansko instru-
mentalno ugotovljena popolna velofa-
ringealna zapora. Pri ostalih 2 otrocih
sklepamo, da ni lo za polno dojenje,
temvec le za pristavljanje k prsim, zato
je bilo potrebno dohranjevanje po ste-
klenicki. Spodbuden je podatek, da
je 70 % otrok s CP in CLP hranjenjih z
materinim mlekom po steklenicki, kar
prica o ozavescenosti starSev o pome-
nu materinega mleka za novorojenc-
ka. Nezmoznost dojenja pri otrocih s
CP in CLP je razumljiva zaradi nezmo-
Znosti ucinkovitega izsesavanja mleka
iz dojke (18, 28). Pri spodbujanju doje-
nja otrok s CP in CLP moramo biti pre-
vidni, saj nikakor ne smemo dovoliti,
da bi se pri hranjenju dojencek prevec
utrujalin bi bila s tem ogroZena njego-
varastin razvoj (29, 30). Hranjenje je za
dojenckadelo, ki porablja energijo, zato
ne sme trajati veC kot pol ure; sicer je
njegova poraba energije vecja, kot jo je

pridobil s hrano (9). Pomembno je, da
so otroci s CP in CLP hranjeni z materi-
nim mlekom. Samo v primeru, da to ni
mogoce, se za hranjenje uporabi adap-
tirana mle¢na formula (29, 31, 32). Zato
je Ze v porodnisnici pomembna podpo-
ra strokovnega tima, ki pomaga mami
priizbrizgavanju mleka (32).V primeru,
da je ogroZena novorojenckova rast, je
pomembno, da ga obravnava klini¢ni
dietetik, ki oceni prehranski status in
svetuje o nacinih kalori¢ne obogatitve
dojenckove prehrane (17, 30).

Pri hranjenju po steklenicki se je izkaza-
lo, da so teZave najpogosteje povezane
z zahajanjem hrane skozi nos, zahaja-
njem hrane iz ust, poziranjem zraka in
spanjem med hranjenjem. Vse to lahko
vpliva na slabSo ucinkovitost hranjenja
po steklenicki in s tem slabSe pridobi-
vanje na telesni masi, ki je pri dojenckih
s CP in CLP pogostejse kot pri njihovih
vrstnikih (33). V primeru slabsega pri-
dobivanja na telesni masi je potrebno
hrano energetsko bogatiti s hladno sti-
skanimi rastlinskimi olji (34). Zahaja-
nje hrane iz ust se pomembno izboljsa
po opravljenem kirurskem posegu na
ustniciin Celjustnem grebenu, saj omo-
goca popoln ustnicni stik med poZira-
njem. Nekateri avtorji menijo, da je
zahajanje hrane iz ust najverjetneje
povezano z nezmoznostjo tvorjenja
pritiska v ustih in predvsem privede do
manjSega vnosa hrane in s tem slabse
ucinkovitosti hranjenja (35). Zahajanje
hrane skozi nos se pomembno zmanjsa
po zaklju¢enem kirurSkem zdravljenju
trdega in/ali mehkega neba (15) in po
uvajanju goste hrane (36). V nasi razi-
skavi je pricakovano otrokom s CLP
hrana pogosteje zahajala iz ust kot
otrokom s CP, saj zaradi vrzeli v ustni-
ci vsaj do operacije niso mogli narediti
popolnega ustnicnega stika med hra-
njenjem. Zaradi teZav s poziranjem zra-
ka imajo dojencki s CP in CLP pogosto
krce (14), ki jih lahko ublazimo s siste-
mati¢nim podiranjem kupckov (17).
Zaradi pogostejSe prisotnosti gastroe-
zofagealne refluksne bolezni pri otro-
cihs CPin CLP (37) se svetuje zgoscanje
materinega mleka ali uporaba antire-
fluksne mle¢ne formule (38).
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Starsi so porocali, da je imela dobra
Cetrtina otrok s CP in CLP tezave z Zve-
cenjem kljub temu, da so gosto hrano v
povprecju priceli uvajati po smernicah
za hranjenje dojenckov (34). Poleg tega
so se tezave z grizenjem in Zvecenjem
izkazale za statisticno znacilno pogo-
steje prisotne pri otrocih z vztrajajocimi
tezavami pri hranjenju. Pogostost tezav
z zvecCenjem pri otrocih s CP in CLP v
literaturi Se ni opisana. Vzroki za tezave
zZvecCenjem otrok s CP in CLP bi bili lah-
ko nasledniji: 1. kompleksnost Zvecenja
kot motori¢ne aktivnosti, ki vkljucuje
stransko gibanje jezika in krozno giba-
nje Celjusti (39); 2. pomanjkanje izku-
Senj z razli¢no teksturo in trdoto hrane
(40); 3. zmanjsana moc in usklajenost
misic ustne votline (41; 42); 4. zobne in
Celjustne nepravilnostmi, zaradi katerih
je zobni stik manjsi (23); 5. spremembe
v ustni votlini pri otroku pred, med in
po koncanem kirurskem zdravljenju in
te povezane spremenjene anatomske
razmere v ustih, zaradi katerih je priliv
senzori¢nih informacij iz ustne votline
drugacen, kar vpliva na oblikovanje in
avtomatizacijo motori¢nih vzorcev gri-
zenja, ZvecCenja in poZiranja (9, 12).

Pri slabi Cetrtini otrok s CP in CLP se je
pojavljal tudi kaselj med hranjenjem.
Kaselj je zascitni mehanizem, ki oCisti
dihalne potiin je pomemben pri ohra-
njanju zdravih dihal (39). Do kaslja pri
otrocih lahko pride tudi zaradi upo-
casnjenega razvoja vescin hranjenja v
oralni fazi (podaljSanega Casa pripra-
ve grizljaja v ustih in slabsSe kontro-
le grizljaja v ustih) ter morebitnega
prezgodnjega prehajanja grizljaja v
faringealno fazo poziranja ali ostan-
ka nad grlom, ki se nato preliva v grlo
(3, 39). Zanesljivih podatkov o tem za
nase otroke nimamo, saj smo podat-
ke povzemali po odgovorih starSev na
vprasalnik, v zdravstveni dokumenta-
ciji pa podatkov o morebitni fleksibil-
ni endoskopski analizi poZiranja, ki bi
to teZavo dejansko lahko objektivno
dokazala, pa nismo nasli.

Pri priblizno tretjini otrok s CPin CLP so
starsSi porocali o neZelenem vedenju,
ki se pojavlja med hranjenjem (med

hranjenjem gleda knjige, risanke ali
se igra; ne mara poskusiti nove hrane;
pri hranjenju bega od mize). Izogibanje
novim vrstam hrane je lahko povezano s
poznim uvajanjem goste hrane, neugod-
jem med hranjenjemin s hranjenjem na
silo (43). Tudi izogibajoce vedenije, kot
je beganje od mize in gledanje knjig ali
risank med hranjenjem, je najveckrat
posledica neugodja med hranjenjem
(40). Sklepamo, da pozno uvajanje hra-
ne drugih tekstur in okusov ni bil glav-
ni vzrok za nezeleno vedenje nekaterih
otrok med hranjenjem. Zanimivo je, da
so starsi pri otrocih s CP in CLP priceli z
uvajanjem goste hrane sorazmerno zgo-
daj, podobno kot so ugotovili tudi drugi
avtorji (44), in v skladu z navodili stro-
ke. Le-ta priporoca, da se uvajanje goste
hrane pri otrocih za¢ne po dopolnjenem
6. mesecu starosti (17, 45, 46). Po nasih
izkusnjah ima pri otrocih s CP in CLP
uvajanje goste hrane pred 6. mesecem
starosti pozitiven vpliv na okrevanje po
operaciji ustnice in/ali Celjustnega gre-
bena (pri 6 mesecih), saj se zgodi, da
nekateri otroci zaradi posledic operacije
zavrnejo steklenicko s cucljem. Uvajanje
goste hrane pred 4. mesecem pa se po
navodilih stroke odsvetuje tudi otrokom
sCPinCLP (46).

Tretjina starsSev je porocala, da njihovi
otroci tezje sprejemajo dotike okoli ust.
TeZave s procesiranjem oralnih senzor-
nih informacij so povezane s tezavami
pri hranjenju (47, 48). TeZave s sen-
zornim procesiranjem informacij pri
otrocih s CP in CLP v literaturi Se niso
opisane, vendar so morda povezane z
anatomskimi posebnostmi, posegi v
ustni votlini ter pomanjkanjem izku-
Senjz gosto hrano med in po kirurskem
zdravljenju. Senzorne tezave lahko
vplivajo na nejescnost in selektivnost
pri hranjenju, zato jih je pomembno
prepoznatiin obravnavati (40, 43).

Nasi podatki kaZejo, da je upora-
ba nazogastricne sonde pomemben
kazalnik prisotnosti resnih tezav pri
hranjenju. Najbrz je hranjenje po nazo-
gastri¢ni sondi bolj povezano s komple-
ksno razvojno problematiko kot s samo
prisotnostjo razcepa (8, 25). Hkrati je

potrebno natancno preuciti, ali je bila
nazogastricna sonda vstavljena zaradi
slabSega pridobivanja na telesni masi
ali zaradi drugih zdravstvenih tezav
otroka. Natancnih podatkov o tem iz
vprasalnikov in zdravstvene dokumen-
tacije nismo pridobili. Zaradi zapletov,
povezanih z uporabo nazogastricne
sonde (aspiracija, okuZbe, motnje v
razvoju vescin hranjenja, zamujenih
socialnih priloznosti, starSevskega
stresa in visokih stroskov zdravstvene
oskrbe) je potrebno otroke z vstavljeno
nazogastri¢no sondo situaciji primerno
obravnavati (12, 49).

Cas trajanja obroka ve¢ kot 30 minut se
je izkazal za statisti¢no znacilno pogo-
steje prisotnega pri otrocih z vztraja-
joCimi tezavami pri hranjenju. Znano
je, da pri otrocih, ki za obrok porabijo
vec kot 30 minut, njihovo hranjenje ni
dovolj ucinkovito (12). V takem prime-
ru jih moramo predstaviti multidisci-
plinarnemu timu za obravnavo otrok z
motnjami vescine hranjenja. Zakljuci-
mo lahko, da je anamnesti¢ni podatek
o trajanju obroka eden od kljucnih pri
spremljanju otrok z razcepi.

Pricakovali smo, da bodo starsi, ki pred
rojstvom otroka niso izvedeli za njegov
razcep, pogosteje navajali nezadostno
obvescenost o mozZnostih za hranje-
nje otrok z razcepi, vendar tega nismo
ugotovili. Sklepamo, da zaradi rojstva
v Porodnisnici Ljubljana in dogovora o
premestitvi otrok z razcepi iz drugih slo-
venskih porodnisnic na Klinicni oddelek
za neonatologijo Pediatri¢ne klinike Uni-
verzitetnega klinicnega centra Ljubljana,
kjer so zaposleni strokovnjaki, usposo-
bljeni za pomo¢ materam pri hranjenju
otroka z razcepom, starsi samo v sla-
bi tretjini niso bili zadovoljni z prejeti-
mi informaciji. Nedvomno pa je tudi ta
deleZ nezadostno informiranih starsev
prevelik in predstavlja izziv za prihodnje
delo tima za obravnavo otrok z razcepi.

Znano je, da so motnje vescine hranje-
nja pomembno povezane z dozivlja-
njem stresa starSev med hranjenjem
(50-52). Podatek, da je skoraj polovica
starSev hranjenje doZivljala kot stre-
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sno, pove, da je obravnava otrok s CP
in CLP, ki imajo motnje vescine hranje-
nja, pomembna. Poleg tega ne moremo
mimo dejstva, da so starsi otrok z vztra-
jajocimi tezavami pri hranjenju hranje-
nje svojega otroka statisticno znacilno
pogosteje dozivljali kot bolj stresno (p =
0,022). Posvetovanje s timom strokov-
njakov (zdravnik, psiholog, logoped,
klinicni dietetik, medicinska sestra,
socialni delavec) in ustrezna podpo-
ra lahko pomagata tudi pri izboljSanju
kakovosti druzinskega Zivljenja in inte-
rakcije med starsi in otrokom (50). K
ucinkovitemu hranjenju najverjetneje
prispeva tudi dobra informiranost star-
Sev (20) in razpoloZljivost pripomockov
za hranjenje otrok z razcepi (18).

Ugotovili smo tudi, da je med otroki s
CP in CLP vec podobnosti kot razlik.
Edino zahajanje hrane iz ust pri hra-
njenju po steklenicki naprej se je izka-
zalo za statisti¢no znacilno razli¢no (p
=0,033), kar je bilo pricakovano glede
na tip razcepa. Kljub temu je potrebno
vsakega otroka obravnavati individu-
alno in glede na njegove trenutne pot-
rebe. Predstavljena raziskava kaze, da
pri nekaterih otrocih s CP in CLP teZave
pri hranjenju vztrajajo. Tezave so priso-
tne na razli¢nih ravne. Zato je natancno
spremljanje otrokovega razvoja pri
izbranem pediatru klju¢nega pomena.

Pritem so mu lahko v pomoc vprasanja,
ki jih zastavi starSem otrok s CP in CLP
Znamenom prepoznati mozne teZave:

1. Alije hranjenje za druzino stresno?
2. Aliotrok pridobiva na telesni masi?

3. Ali otrokov obrok traja vec kot 30
minut?

4. Ali otrok ob obroku dobi dovolj
hrane?

5. Ali otrok med hranjenjem kaslja?

6. Alihranazahajaizustnein/alinosne
votline?

7. Aliima otrok teZave z Zvecenjem?

8. Ali otrok sprejema nove vrste
hrane?

V primeru prisotnosti tovrstnih tezav je
smiselna predstavitev timu za obrav-
navo otrok z razcepi, da razli¢ni stro-
kovnjaki vsak s svoje strani poskusajo
poiskativzrok za tezave in moznosti za
pomoc.

Zakljucek

Tezave pri hranjenju se praviloma z
rastjo otroka s CP ali CLP zmanjsuje-
jo, vendar pri nekaterih vztrajajo tudi
po opravljenem kirurSkem zdravljenju
Se v obdobje malcka in malega otroka.
Otroci, pri katerih tezave pri hranje-
nju vztrajajo, imajo pogostejse teza-
ve z grizenjem in ZvecCenjem, za obrok
potrebujejo vec kot 30 minut, za starse
pa je hranjenje Se posebej stresno. Pri
otrocih s CP in CLP dojenje ni izvedlji-
Vo, razen v primeru minimalnega raz-
cepa neba (razcepa uvule), pri katerem
je velofaringealna zapora popolna.
Zato se svetuje hranjenje zizbrizganim
materinim mlekom ali z ustrezno mlec-
no formulo. Pri hranjenju po steklenic-
ki so tezave najpogosteje povezane s
slab3so ucinkovitostjo pri hranjenju in
slabsim pridobivanjem na telesni masi.
Pri uvajanju goste hrane starsi otrok s
CPin CLP sledijo smernicam, vendar se
pri nekaterih otrocih kljub temu pojav-
ljajo teZave pri zZvecenju in sprejemanju
novih vrst hrane. V primeru slabSega
pridobivanja na telesni masi se svetuje
energetsko bogatenje Zivil. V skrajnih
primerih je potrebna vstavitev nazo-
gastri¢ne sonde, ki kaZe na prisotnost
motenj vescine hranjenja, povezanih s
kompleksnejSo razvojno problemati-
ko. Redno spremljanje razvoja otroka
pri pediatru in poznavanje dejavnikov
tveganja za vztrajanje tezav s hranje-
njem v obdobje malcka je kljucnega
pomena, saj ustrezno in pravocasno
obvladovanje tezav pri hranjenju pri
otrocih s CP in CLP, pomaga zagotoviti
njihovo zdravo rast in razvoj, kar vpliva
na kakovost Zivljenja otroka in celotne
njegove druZine.
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