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ПРЕДГОВОР 
 
 
Настоящият документ (CEN/TR 16824:2015) е изготвен от технически комитет CEN/TC 424 Грижи при 
вродени цепнатини на устна и/или небце, чийто секретариат се поддържа от ASI [Австрийски институт по 
стандартизация]. 
 
Обръща се внимание на възможността някои от елементите на този документ да бъдат обект на патентни 
права. От CEN [и/или CENELEC] не трябва да бъде търсена отговорност за идентифициране на едно или 
всички такива патентни права. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  

БИ
С 
пр
ед
ос
та
вя

 т
оз
и 
до
ку
м
ен
т 
за

 п
уб
ли
ку
ва
не

 н
а 
са
йт
а 
на

 А
со
ци
ац
ия
та

 н
а 
па
ци
ен
ти
те

 с
 в
ро
де
ни

 л
иц
ев
и 
ан
ом
ал
ии

 и
 т
ех
ни
те

 р
од
ит
ел
и 

(А
Л
А)

БИ
С предоставя този докум

ент за публикуване на сайта на Асоциацията на пациентите с вродени лицеви аном
алии и техните родители (АЛ

А)

Предназначен за: Асоциация на пациентите с ВЛАТР - АЛА Поръчка 40064 / 21.06.2016, изпълнена от БИС



 
ВЪВЕДЕНИЕ 

 
 
В Европа едно на 700 бебета се ражда с цепнатина на устната и/или небцето – най-разпространената 
вродена аномалия в областта на главата и шията. Разпространението е приблизително 1,6 на 1 000 
живородени, но съществуват известни различия в страните от Европа [1]. Изчисленията показват, че в 
Европа има над 900 000 лица (бебета, деца и възрастни) с цепнатини на устната и/или небцето – 
значителен брой, особено ако се вземе предвид, че не само пациентите, но и техните семейства са 
засегнати по отношение на психологическото приспособяване и трябва да понасят бремето на едно дълго 
лечение. 
 
Приблизителните стойности на разпространението според вида увреждане е следното [3]: 
 

Таблица 1: Разпространение по вид на увреждането1

 

) 

Вид на увреждането Процент от общото: 

Само цепнатина на небцето 50% 

Само цепнатина на устната (± алвеоларен гребен) 20% 

Цепнатина на устната и небцето 20% 

Двустранна цепнатина на устната и небцето 10% 

 
В някои случаи цепнатината може да бъде свързана с други проблеми, които трябва да бъдат решени от 
специалист, и следователно да бъдат идентифицирани бързо [4]. Точната диагноза (пренатална или 
постнатална), предоставянето на подходяща информация и подкрепа за семейството, както и 
установяването на една структурирана система от грижи, особено през ранните месеци, гарантира, че тези 
новородени ще живеят и ще се развиват като всички други деца. Достъпът до добро лечение варира 
значително в различните части на Европа, което означава, че на много деца, родени с цепнатини, не се 
дава възможността да реализират пълния си потенциал. Концепцията за подход, който включва цялостна 
грижа от експертен екип, не е универсална. Освен това бебетата с цепнатини все още се отглеждат в 
институции в някои страни от Европа [5]. 
 
Целта на настоящия доклад е да се създаде информационен документ, който може да бъде използван от 
страните, където се изисква да бъдат установени национални стратегии и наредби. 
 
  

1) За допълнителна информация по отношение на различните видове увреждания виж приложение А. 
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1 Обект и област на приложение  
 
Настоящият технически доклад определя препоръки за грижите за деца, родени с цепнатина на устната 
и/или цепнатина на небцето, по време на диагностицирането (пренатално и/или постнатално) и годината, 
следваща раждането или диагностицирането (което от двете е по-късно), включително процесите по 
насочване към специалисти, установяване на храненето, подкрепа на родителите и насоки в 
предоставянето на грижи. 
 
Изключват се препоръки, отнасящи се до всякакви хирургически интервенции, включително определяне на 
срокове и използване на предоперативно ортопедично-ортодонтско лечение.  
 
 
2 Термини и определения 
 
За целите на този документ се прилагат следните термини и определения: 
 
2.1 
асистирано хранене  
използването на меко шише, което може да се изстисква, и/или приспособим биберон и/или накрайник за 
пиене, които позволяват даване на мляко на новороденото, неспособно да предизвика засмукване, за да 
извлече течността самостоятелно 
 

ЗАБЕЛЕЖКА 1 към термина: Това дава възможност на новороденото да се храни ефективно и безопасно с 
необходимото количество за приемлив период от време.  

 
ЗАБЕЛЕЖКА 2 към термина: За по-нататъшна информация относно видовете бутилки и биберони, използвани 
при асистираното хранене на бебета, родени с цепнатини, виж приложение С. 

 
2.2 
център за вродени цепнатини 
болница, където има обособен екип за лечение на вродени цепнатини и педиатрично оборудване  
 
2.3 
хирург за вродени цепнатини 
хирург, специализиран в хирургия на вродените цепнатини, който е посветен основно на грижата за тях и 
който редовно и често практикува хирургия на вродените цепнатини  
 
2.4 
екип за вродени цепнатини 
мултидисциплинарен екип, който включва следните членове с доказана компетентност в своята област на 
специализация, педиатричен опит и отдаденост основно на грижата за лица с вродени цепнатини: 
координатор/управител на здравните грижи; хирург, обучен за първично хирургично лечение на вродени 
цепнатини; хирург, специализиран във вторичното хирургично лечение на вродени цепнатини, каквото е, 
например, присаждане на кост и ортогнатична хирургия; ортодонт; речев и езиков терапевт; медицинска 
сестра, специализирана в грижи за лица с вродени цепнатини; психолог с признато клинично обучение; 
аудиолог; УНГ-хирург; генетик; специалист по възстановителна стоматология; дентален лекар-педиатър и 
зъботехник. 
 

ЗАБЕЛЕЖКА 1: към термина: Макар и не всички специалности да са необходими за всеки пациент, да се 
предоставя достъп до тези специалисти, когато е необходимо. 

 
ЗАБЕЛЕЖКА 2: към термина: Ако пациентите получават някаква част от грижите по-близо до дома си 
(например, ортодонтска, речева или езикова терапия), на тях им се предоставят грижи от обучени 
специалисти, които работят в сътрудничество с екипа за вродените цепнатини. 
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2.5 
Евроклефт 
проект „Евроклефт 1996 – 2000”, финансиран от Европейската комисия, и имащ за цел да подобри работата 
с и информираността за цепнатините на устната и небцето и да създаде мрежа от европейски учени и 
клинични лекари за улесняване на обмена на информация 
 
2.6 
организация за подкрепа на лицата с вродени цепнатини 
немедицинска група с платен персонал и/или доброволци, които предлагат съвет и подкрепа на 
семействата, засегнати от вродени цепнатини 
 
2.7 
медицинска сестра, специализирана в грижи за лица с вродени цепнатини 
специалист, отговорен за планирането и координацията на ранните грижи за цепнатините, включително 
преценка на храненето, разработване на план за хранене, осигуряване на подкрепа за семействата и 
комуникация с други професионалисти в сферата на здравните грижи. 
 

ЗАБЕЛЕЖКА 1 към термина: В отсъствието на медицинска сестра тези грижи се предоставят от друг обучен 
професионалист с подобни умения. 

 
ЗАБЕЛЕЖКА 2 към термина: Илюстрация на ролята на медицинската сестра, специализирана в грижи за 
лицата с вродени цепнатини, е предоставена в приложение C. 

  
2.8 
небцова пластина 
предоперативна ортопедия - ортодонтия 
вътреустно приспособление, което може да се използва при новородени с цепнатина на небцето 
 

ЗАБЕЛЕЖКА 1 към термина: Може да помогне при храненето и да бъде използвана за подобряване на 
физиологичната позиция на езика, както и да повлияе на израстването на горночелюстната кост в подготовка 
за хирургична намеса.  

 
ЗАБЕЛЕЖКА 2 към термина: При новородени със синдром на Пиер Робен пластината с веларно удължение 
може да помогне при третирането на обструкцията на горните дихателни пътища и да допринесе за 
избягването на хирургически интервенции, например, трахеотомия.  

 
2.9 
синдром на Пиер Робен 
поредица от симптоми при новороденото; микрогнатия (малка долна челюст), цепнатина на небцето и 
глосоптоза (задно разположен език), които в комбинация причиняват обструкция на дихателните пътища  
 

ЗАБЕЛЕЖКА 1 към термина: Задната част на езика пада назад, особено когато бебето лежи по гръб, и 
прегражда дихателните пътища.  

 
 
3 Диагностика и насочване 
 
3.1 Пренатална диагностика 
 
3.1.1 Препоръки при диагностицирането 
 
Лицето на ембриона може да бъде изследвано с ултразвук много рано през бременността. Изследването на 
лицето на ембриона се включва в инструкциите за ултразвуковия преглед през втория триместър [6]. 
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3.1.2 Ограничения на ултразвуковото изследване 
 
Въпреки че правилната техника на ултразвуковото изследване позволява да бъде идентифицирана 
цепнатината на горната устна, малко вероятно е цепнатина само на небцето да бъде видяна пренатално [7]. 
Това, което най-често се описва като „цепнатина на небцето” на видеозон, може да е само цепнатина на 
алвеоларния гребен. Обучението на специалистите, които извършват диагностика с ултразвук, включва 
информация относно основната ембриология на цепнатините и начините за тяхното лечение.  
 
3.1.3 Съмнение за цепнатина устната и/или небцето  
 
Ако съществува съмнение за вродена цепнатина, пациентите се насочват към друг специалист по 
ултразвукова диагностика за потвърждаване на диагнозата. Тъй като може да има връзка между 
цепнатината на устната и/или небцето и други аномалии, необходимо е да бъде направена ранна оценка и 
диагноза. 
 
На семействата се предоставя ясна информация относно цепнатините на устната и небцето, ако 
съществуват съмнения за наличието на такива. Трябва да съществува възможност за предоставяне на 
генетична консултация на пациенти и семействата им при поискване. Основна тема за обсъждане е 
връзката с други аномалии и рискът от повторна поява при последващи бременности. 
 
Ако цепнатината е част от комплексен синдром, по време на срещата на родителите се предоставя 
конкретна информация за това и за жизнеспособността на плода. 
 
Ако не съществуват други аномалии, не се налага промяна в стандартните акушерски грижи за ембрион с 
вродена цепнатина. 
 
3.1.4 Препоръки за насочване към екипа за вродени цепнатини 
 
Предоставят се следните препоръки:  
 

- във възможно най-кратък срок след диагностицирането звеното по пренатална диагностика насочва 
пациента към мултидисциплинарен екип и към организация за подкрепа на пациентите с вродени 
цепнатини (ако съществува такава). Насочващото звено осигурява поддържането на актуална 
информация за контакт с местния или регионален екип(и) за вродени цепнатини; 

 
- член на екипа за вродени цепнатини се свързва с родителите възможно най-скоро след получаване 

на сигнала; 
 

- на родителите се предлага лична среща с член на екипа за вродени цепнатини до един месец след 
потвърждаване на диагнозата. 

 
Целта на сигнала към екипа за вродени цепнатини е на родителите да бъдат предоставени подкрепа и 
съвет, както и ясна информация за лечението и успешното справяне с цепнатината на устната и/или 
небцето. Семействата по принцип не очакват диагнозата или не знаят нищо за цепнатините на устната и 
небцето, затова имат много въпроси и притеснения относно отглеждането на дете с вродена цепнатина. 
Някои семейства може да обмислят прекратяване на бременността.  
 
Би трябвало да съществува възможност за предоставяне на психологическа подкрепа на родители, които 
очакват дете с вродена цепнатина. На родителите може да е необходима помощ за нормалното протичане 
на бременността и за осъзнаването, че вродената цепнатина не е предопределяща за бъдещето на бебето. 
Може да се наложи да се засегнат следните теми:  
 

- процес на преодоляване на скръбта;  
 

- вероятно чувство за вина; 
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- влияние върху семейството; 

 
- справяне с реакциите на околните; и 

 
- възможно ли е кърменето, или не.  

 
На родителите се предоставят координатите на екипа за вродени цепнатини, като се осведомяват, че 
екипът може да дава допълнителна информация във всеки етап на бременността. Потребностите от 
информация на семействата след диагностициране на вродена цепнатина са посочени в член 11. 
 
3.2 Постнатална диагностика 
 
3.2.1 Препоръки при диагностицирането 
 
Често се пропуска диагностицирането на цепнатината на небцето. Правилната оценка на небцето е от 
основна важност: 
 

- палпацията на небцето не е достатъчна сама по себе си. Рутинната оценка на всички новородени 
бебета включва визуален оглед на небцето с фенерче и шпатула за натискане на езика; 

 
- всяко новородено с вродена цепнатина подлежи на преглед от опитен педиатър възможно най-

скоро.  
 
3.2.2 Препоръки за насочване 
 
Всяко родилно отделение определя член от екипа си, който да поддържа връзка с екипа по вродени 
цепнатини, да се гарантира, че целият персонал е наясно с начините за свързване, както и да поддържа 
актуална информация за съществуващите практики за осигуряване на грижи за деца с цепнатина на 
устната/небцето. 
 
Неонатално интензивно лечение се прилага само когато е оправдано от конкретните потребности.  
 
Родилното отделение би трябвало да предоставя основна информация относно грижата за вродените 
цепнатини, включваща общи разяснения за състоянието, причините за лечението, възможностите за 
лечение, местоположението на екипа за вродени цепнатини и координатите на групите за подкрепа. Наред 
с това може да се използват листовки, брошури и друг вид информация – уебсайтове, плакати и телефонни 
номера. 
 
Необходимо е екипът за вродени цепнатини да се включи в дейностите около раждането, независимо от 
това дали са налице съпътстващи заболявания, като, например, синдром на Пиер Робен                         
(виж приложение B).  
 
Всички бебета се насочват от съответните професионалисти към екипа за вродени цепнатини възможно 
най-скоро след диагностицирането. Член на екипа за вродени цепнатини (медицинска сестра, 
специализирана в грижи за лица с вродени цепнатини, ако има такава) посещава бебето при първа 
възможност след получаване на сигнала. Член на екипа посещава майката в родилното отделение, за да 
наблюдава детето по време на хранене, да даде съвет и да осигури необходимото оборудване за хранене. 
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4 Непосредствена постнатална грижа 
 
4.1 Клинична оценка 
 
4.1.1 Общи положения 
 
Важно е бебето с цепната устна/небце да получи пълна клинична оценка от неонатолог или педиатър, за да 
се изключат възможни съпътстващи заболявания или свързани синдроми. Насоки относно вероятността от 
придружаващи заболявания според вида на цепнатината са дадени в таблица 2: 
 

Таблица 2 - Придружаващи заболявания, свързани с вида на цепнатината [8] 
 

Вид на цепнатината а Свързаност с придружаващи  
заболявания (в % ): 

Цепнатина само на небцето 42,3 b 
Цепнатина на устната и небцето 23,5 
Цепнатина само на устната 7,6 
а Видовете цепнатини са описани в приложение А 
b Най-често това са обструкции на дихателните пътища (синдром на Пиер Робен) или сърдечни аномалии 

 
Ако съществуват придружаващи заболявания, необходимо е да бъде преценено дали бебето да бъде 
преместено в неонатологично интензивно отделение. Може да се обсъди и възможността за насочване към 
генетичен екип. Преценява се дали ранното захранване е подходящо и се провеждат допълнителни 
изследвания, ако е необходимо. 
 
Децата, които имат само цепнатина на небцето, подлежат на преглед, за да се изключи обструкция на 
дихателните пътища и евентуален синдром на Пиер Робен преди започване на хранене през устата (виж 
4.1.2.). 
 
При наличие на вродена сърдечна аномалия се разглежда възможността за синдром на делеция 22q11 – 
втория най-разпространен синдром след този на Пиер Робен, който се наблюдава, когато увреждането е 
само цепнатина на небцето. 
 
Ако не са открити придружаващи заболявания, детето може да бъде считано за здраво. 
 
4.1.2 Синдром на Пиер Робен – справяне с обструкцията на дихателните пътища 
 
Обструкцията на дихателните пътища при тези бебета може да бъде контролирана по различни начини, 
включително позициониране (например, кърмене на бебето в легнало настрани положение), използване на 
интраорални пластини и поставяне на назофарингиална тръба – въздухопровод – виж приложение Б). При 
липса на допълнителни аномалии се избягват трахеотомия и дистракция на челюстта или други инвазивни 
хирургически процедури. Синдромът на Пиер Робен може да е свързан със синдрома на Стиклър и за да се 
изключи това, се препоръчва на тези бебета да се направи генетично, УНГ и офталмологично изследване. 
 
4.2 Ранно включване на родителите 
 
Следродилният период е времето, в което се изгражда връзката между родителите и детето. Този важен 
аспект от ранната грижа не би трябвало да се пренебрегва, когато клиничната грижа и подкрепата за 
роденото с цепнатина дете се превърнат в приоритет. Спазват се следните препоръки: 
 

- детето се оставя при майката в следродилното отделение, ако няма придружаващи заболявания, 
които да изискват среда на интензивни неонатални грижи; 

 
- и двамата родители се включват в грижата за детето и се информират за диагнозата и лечението 

му; и 
  

БИ
С 
пр
ед
ос
та
вя

 т
оз
и 
до
ку
м
ен
т 
за

 п
уб
ли
ку
ва
не

 н
а 
са
йт
а 
на

 А
со
ци
ац
ия
та

 н
а 
па
ци
ен
ти
те

 с
 в
ро
де
ни

 л
иц
ев
и 
ан
ом
ал
ии

 и
 т
ех
ни
те

 р
од
ит
ел
и 

(А
Л
А)

БИ
С предоставя този докум

ент за публикуване на сайта на Асоциацията на пациентите с вродени лицеви аном
алии и техните родители (АЛ

А)

Предназначен за: Асоциация на пациентите с ВЛАТР - АЛА Поръчка 40064 / 21.06.2016, изпълнена от БИС



 
- родителите може да имат необходимост от допълнителна подкрепа, за да се приспособят към 

диагнозата на детето си, и помощ за процеса на изграждане на връзката.  
 
 
5 Хранене 
 
5.1 Знания и умения на лицето, предоставящо съвети за храненето  
 
Това включва следното: 
 

- педиатрични умения; 
 

- умения за даване на съвет; и 
 

- познания относно механизмите за нормално и абнормално хранене. 
 
5.2 Клинична оценка 
 
Храненето може да започне само след извършване на пълна клинична оценка (виж 4.1). 
 
Възможно е преждевременно родените бебета да не могат да се хранят през устата или асистирано и 
първоначално да се изисква назогастрално хранене. Може да се пристъпи към кърмене или хранене от 
обикновено шише, ако няма придружаващи заболявания. 
 
Преди да се започне с асистирано хранене, се извършва оценка на храненето от професионалист по 
здравни грижи със специални познания върху механизмите и уменията за хранене при наличие на 
цепнатина. Децата без съпътстващи заболявания би трябвало да могат безопасно да се хранят през устата. 
 
Приложение Е съдържа подробен списък за клинична оценка на храненето. 
 
5.3 План за хранене 
 
Преди изписването на майката и бебето от болницата приоритетът е да се осъществи ефективното хранене 
на детето. Назогастрална сонда се използва само в случаите, когато съществуват съпътстващи заболявания 
или специални потребности. Понякога може да се използва палатинална пластина, за да се улесни процесът 
на хранене. 
 
При установяването на план за хранене се прилагат следните препоръки:  
 

- екипът за вродени цепнатини трябва да участва във всички свързани с храненето решения;  
 

- за предпочитане е да бъде разработен план за хранене, който да поддържа избора на майката за 
вида хранене; 

 
- майките биват насърчавани да кърмят, когато е възможно; 

 
- ако е необходимо асистирано хранене, родителите биват насърчавани да използват майчино мляко; 

 
- важно е да бъде насърчаван контактът „кожа до кожа“, за да се подпомогне лактацията и 

кърменето/храненето с майчино мляко; 
 

- и двамата родители би трябвало да участват във всички аспекти на храненето и да бъдат главните 
лица, извършващи храненето; 
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- осигурява се възможност за използване на подходящи приспособления (шишета/биберони) и 

техники за подпомагане на храненето, а родителите се обучават как да ги използват (виж 
приложение В); 

 
- когато е възможно, се предоставя оборудване, което да подпомогне даването на изцедено майчино 

мляко; и 
 

- член на екипа за вродени цепнатини (медицинска сестра, специализирана в грижи за лица с 
вродени цепнатини, ако има такава) осигурява подходящи прегледи за бебето и преценка на 
храненето след изписването от болницата. 

 
На родителите се предоставя допълнителна помощ при въвеждането на твърди храни във възрастта 4 – 6 
месеца. 
 
5.4 Мерки относно растежа  
 
Важно е растежът да се наблюдава внимателно и бебето да укрепва, за да е достатъчно добре за първата 
хирургическа интервенция. На контрол подлежат дължината, обиколката на главата и теглото. 
 
Когато се контролира теглото на бебето, се записва следната информация:  
 

- тегло при раждането (като се отбелязват случаите на недоносеност); и 
- първоначална загуба на тегло (загуба на над 10 % от теглото при раждането е ненормална).   

 
Отразяването на теглото се извършва през следните интервали: 
 

- ежеседмично през първия месец от живота; 
 

- веднъж на две седмици през втория месец; и  
 

- ежемесечно до шестия месец. 
 
За някои деца може да е необходимо увеличено количество калории и/или временно използване на 
назогастрална сонда за поддържане на здравословно увеличение на теглото (по-специално тези със 
синдром на Пиер Робен и придружаващи заболявания).  
 
 
6 Наблюдение на бебето и подготовка за хирургическа интервенция 
 
6.1 Наблюдение 
 
Задължително е да се провежда текущо наблюдение на потребностите на детето от грижи, което трябва да 
включва информация от екипа за вродени цепнатини (медицинска сестра, специализирана в грижи за лица 
с вродени цепнатини, ако има такава). По-долу са изброени мерките за оценка и действие: 
 

- непрекъснат педиатричен контрол за придружаващи заболявания, като, например, сърдечни 
аномалии, проблеми с дихателните пътища и свързани синдроми;  

 
- ако е необходимо, пациентите се насочват към други професионалисти по здравни грижи, т.е. 

кардиолог, УНГ-специалист, генетик и др.; 
 

- възможно най-скоро след раждането и отново преди операцията се прави аудиотест. Повторни 
тестове би трябвало да се направят на 18 месеца, 3 години, 5 години и 10 години и според 
клиничните указания; 
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- ортодонт, запознат с растежа на горночелюстната и долночелюстната кост, извършва редовни 

оценки на зъбното и лицевото развитие. Зъбното здраве също би трябвало да бъде конторлирано. 
 
6.2 Подготовка за хирургическа интервенция 
 
За да се гарантира, че детето и семейството са готови за хирургическата интервенция, се извършват 
следните приготовления:  
 

- може да бъде разгледана и обяснена на родителите възможността за предопративна ортодонтска – 
ортопедична терапия; 

 
- на всички родители се предоставя възможност да посещават отделението в хирургичния център, 

преди да бъде предприета хирургическа интервенция, и при необходимост им се предоставят съвет 
и подкрепа; 

 
- на родителите се предлага консултация с хирург по вродени цепнатини, който ще извърши 

първичната интервенция, а всички пациенти трябва да бъдат прегледани амбулаторно най-малко 
веднъж преди предприемането на каквато и да е хирургическа интервенция; 

 
- прави се аудиологично изследване, за да се прецени дали по време на интервенцията да бъдат 

поставени тръбички за вентилация на средното ухо;  
 

- екипът по вродени цепнатини трябва да оцени безопасността на хирургическата интервенция за 
детето;  

 
- хирургическата интервенция се извършва под пълна упойка, приложена от добре обучен детски 

анестезиолог; 
 

- преди интервенцията се правят допълнителни клинични оценки за наличието на други аномалии, 
например, наблюдение на съня (проблеми с дихателните пътища) и ехографско изследване на 
сърцето; 

 
- преди хирургическата интервенция трябва да бъде получено информирано съгласие от родителите.  

 
 
7 Препоръки за включването и подкрепата на родителите 
 
7.1 Включване на родителите 
 
Споделеното вземане на решения, отнасящи се до лечението, има способността да подобрява резултатите и 
удовлетворението на пациентите и да пести разходи. Има обаче и пречки пред включването на родителите: 
консултациите може да отнемат повече време, за родителите може да е трудно да оспорят решенията на 
здравните професионалисти, а за здравните професионалисти може да е трудно да приемат, че решенията 
им се подлагат на съмнение. 
 
Следователно участието на пациента би трябвало да бъде вградено в процеса на предоставяне на грижи: 
 

- родителите би трябвало да бъдат поощрявани от здравните професионалисти да участват в 
решенията за лечението, а за часовете при специалисти би следвало да се отделя достатъчно време 
за това; 

 
- родителите получават помощ при преценката на предимствата и недостатъците на различните 

видове лечение; 
 

- здравните професионалисти предоставят на родителите възможността да дават обратна 
информация за получените от тях грижи и резултатите от лечението; и 
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- родителите би трябвало да имат достъп до своевременна информация, която да им помогне да 

вземат решения относно лечението. Качеството на информацията е важно – тя трябва да бъде 
точна, непредубедена и основана на доказателства (виж 11.1).  

 
7.2 Подкрепа между родители 
 
За родителите може да е от помощ да получат подкрепа от други родители, които са били в същата 
ситуация. Това може да включва както практическа, така и емоционална подкрепа, но не и медицински 
съвети, които се дават единствено от здравни професионалисти. Тази подкрепа е ценна още от момента на 
диагностицирането, когато родителите си показват снимки на бебетата преди и след хирургичната 
интервенция, като се проследява целият път на лечението. 
 
Би трябвало да се насърчи създаването на организация за подкрепа на родителите на деца с вродени 
цепнатини. Тази организация трябва да може да:  
 

- предоставя немедицински съвети и подкрепа на родителите;  
 

- създава възможности родителите да се свързват с други родители лично, онлайн или по телефона;  
 

- скъсява дистанцията между родителя и предоставящия здравни грижи; и  
 

- действа като независим наблюдател на здравните услуги, свързани с вродените цепнатини.  
 
Екипът за вродени цепнатини предоставя на всички родители информация за организацията за подкрепа на 
пациенти с вродени цепнатини по време на първото диагностициране и във всички други ключови етапи от 
лечението. 
 
Местните, националните и международните организации за подкрепа на пациентите могат да бъдат от 
полза, като подкрепят семействата през дългия процес на лечение.  
 
 
8 Предоставяне на дългосрочни грижи 
 
8.1 Обхват на процеса на предоставяне на грижи 
 
Макар че акцентът в настоящия доклад е върху ранните грижи за бебета, родени с цепнатини, необходимо 
е да се разбере, че грижите за лицата с вродени цепнатини продължават от раждането до зрелостта, а в 
някои случаи и до доста по-късни години. Необходимите грижи и лечение имат много аспекти. Общата цел 
на свързаната с вродени цепнатини услуга е да: 
 

a) координира общата грижа за пациента от раждането до пълнолетието; 
 

b) гарантира доброто възстановяване на цепнатата устна и/или небце и максималното ниво на растеж, 
развитие и активен живот на детето; 

 
c) създаде условия за текущи грижи и лечение на възрастни пациенти, когато това е клинично 

указано; 
 

d) гарантира, че грижите са организирани и предоставяни по такъв начин, че да:  
 

1) зачитат потребностите и желанията на детето, родителя или настойника;   
 

2) признават естеството на първоначалната вродена аномалия; 
 

3) оптимизират доброто психологическо състояние на пациента и семейството му; 
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4) улесняват речевия и езиковия прогрес; 
 

5) осигуряват оптимална слухова способност; 
 

6) оптимизират вида на лицето; и 
 

7) дават възможност за подходящ зъбно-лицев растеж. 
 
8.2 Процес на предоставяне на дългосрочни грижи  
 
Процесите по предоставяне на грижи варират в различните звена. Таблица 3 съдържа общи насоки, 
илюстриращи ключовите интервенции, които обикновено се правят от раждането до зрелостта в 
определени възрастови интервали за различните области.  
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Таблица 3 – Процес на предоставяне на грижи 
 

Пренатални От раждането до 
1,5 години 

1,5 до 5 години 6 до 10 години 11 до 20 
години 

21 години + 

Потвърждаване на 
ултразвукова 
диагноза. 
 
Насочване към 
екип от 
специалисти по 
вродени 
цепнатини. 
 
Пренатални 
консултации и 
подкрепа.  
 
Предоставяне на 
писмена 
информация. 
 
Информация 
относно 
възможностите за 
хранене и 
преодоперативна 
ортодонтия- 
ортопедия за 
новородени (ако се 
прилага). 
 
Информация 
относно 
пациентски групи. 

Потвърждаване на 
диагнозата при 
раждането. 
 
Преглед за 
придружаващи 
заболявания. 
 

Насочване към екип по 
вродени цепнатини. 
 
Посещение от специалист 
– съветник/медицинска 
сестра, специализирана в 
грижа за лица с вродени 
цепнатини. 
 
Преценка на храненето. 
 
План за хранене. 
 
Предлагане на среща с 
родителска / пациентска 
група. 
 
Регистриране в база 
данни за аномалии. 
 
Следродова подкрепа и 
съветване.  
 
Предоставяне на писмена 
информация. 
 
Преценка и съвет за 
речева и езикова 
терапия. 
 
Предхирургически 
посещения. 
 
Предхирургическа 
ортопедия за новородени 
(ако се прилага). 
 
Подкрепа от медицинска 
сестра, специализирана в 
грижи за лица с вродени 
цепнатини. 
 
Хирургия в съответствие 
с местните процедури по 
определяне на 
сроковете. 
 

Рутинна грижа за зъбите. 
 

Ранен ортодонтски 
преглед. 
 

УНГ и аудиологичен 
преглед и лечение. 
 

Психологическа оценка и 
интервенция, ако е 
необходима. 

УНГ и 
аудиологичен 
преглед и лечение. 
 
Преценка за 
речева и езикова 
терапия и съвет на 
2-3-годишна 
възраст, терапия 
според 
изискванията.  
 
Психологически 
преглед и лечение, 
ако е необходимо. 
 
Обслужване от 
детски дентален 
лекар. 
 
Проверка на 5-
ата година. 
 
Възможна 
ревизионна и 
велофаринги-
ална 
хирургическа 
интервенция  
 
Рутинна грижа за 
зъбите.  
 
Преглед при 
ортодонт. 

УНГ и 
аудиологичен 
преглед/ 
лечение. 
 
Преценка за 
речева и езикова 
терапия и 
терапия според 
изискванията. 
 
Обслужване от 
детски дентален 
лекар. 
 
Преглед на 
цялостния 
контрол. 
 
Проверка на 
набора от данни 
на 10-ата година. 
 
Обслужване и 
лечение при 
ортодонт. 
 
Вторична 
хирургия -  
присаждане на 
алвеоларна 
кост.  
 
Възможна 
ревизионна и 
велофарин-
гиална 
хирургическа 
интервенция. 
 
Рутинна грижа 
за зъбите.  
 
Психологически 
преглед и 
намеса, ако е 
необходима. 
 

Ортодонтско 
обслужване и 
лечение. 
 
Подготовка за 
евентуална 
ортогнатична 
хирургия.  
 
Психологически 
преглед и 
намеса, ако е 
необходима. 
 
Педиатрична и 
възстановителна 
дентална грижа. 
 
Проверка на 
набора от данни  
на 15-ата и 20-ата 
година. 
 
Възможна 
ревизионна и 
велофаринги-
ална 
хирургическа 
интервенция.  
 
Рутинна грижа 
за зъбите.  
 
Генетична 
консултация. 

Възможна 
ортогнатична 
хирургия.  
 
Психологиче-
ски преглед и 
намеса, ако е 
необходима. 
 
Рутинна грижа 
за зъбите. 
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9 Препоръки към членовете на екипа за вродени цепнатини и изисквания към центъра 
 
9.1 Членове на екипа 
 
Съставът на екипа по вродени цепнатини е според дефиницията на термина в 2.4. 
 
9.2 Образование и обучение 
 
Един основен център за вродени цепнатини осигурява специализирано обучение за целия персонал на 
екипа за вродени цепнатини. Препоръчително е водещи клинични лекари да демонстрират отдаденост на 
продължаващото професионално образование и обучение на целия персонал, участващ в мрежата за 
предоставяне на грижи за пациенти с вродени цепнатини. Участието на стажанти по хирургия и ортодонтия 
в грижите би трябвало да бъде част от определена програма за обучение, прилагана и в центрове, 
работещи с голям брой такива пациенти. 
 
9.3 Ръководство и отговорности на екипа  
 
9.3.1 Комуникация и координация  
 
Главната роля на мултидисциплинарния екип е да осигури управление на всеки случай, за да се гарантира 
качеството и непрекъснатостта на грижата за пациента и проследяването на случая. Всеки пациент, 
прегледан от екипа, изисква цялостно мултидисциплинарно, съобразено с индивидуалните нужди лечение, 
планирано да постигне най-добрите резултати с ефикасно използване на времето и ресурсите на пациента 
и родителя/човека, полагащ грижите. Екипите трябва да притежават механизъм за постигане на консенсус с 
работещите по случая професионалисти и родителите по отношение на плановете за лечение. 
Документацията за пациентите, включително рентгенови снимки и други изображения, би трябвало да 
може да бъде прехвърляна в случаите на преместване на семейството в друг географски район. 
 
9.3.2 Насочване към и комуникация с други професионалисти 
 
Екипът би трябвало да има процедура за насочване на пациенти към местни лица, предоставящи грижи, 
когато това е необходимо и целесъобразно. Екипът прилага процес за обмен на информация с 
професионалисти в областта на първичните грижи, външни агенции и други професионалисти, имащи 
отношение към благосъстоянието на пациента. Екипът също осигурява актуална информация за връзката си 
с органите, които насочват пациентите (например, диагностични и акушерски звена). Екипите за вродени 
цепнатини полагат специални усилия за поддържане на връзка с педиатъра / семейния лекар на всяко дете, 
за да подпомогнат проследяващото наблюдение на пациента и да координират потребностите от здравни 
грижи толкова дълго, колкото е необходимо на пациента. 
 
9.3.3 Проучвания 
 
Екипите за вродени цепнатини биват насърчавани в проучванията за лечението и предотвратяването на 
цепнатини на устната и небцето и свързаните с тях синдроми, за да може контролът и лечението им да са 
основани на доказателства. 
 

ЗАБЕЛЕЖКА: За допълнителна справка виж насоките на ACPA в библиографията. 
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10 Препоръки за организацията на центъра за лечение на пациенти с вродени 
цепнатини, включително клинично ръководство и одитиране 
 
10.1 Изисквания към центъра 
 
Предвид сложността на управлението на грижите за пациенти с вродени цепнатини и лечението им от 
следродовата грижа до зрелостта, необходимо е центровете да позволяват:  
 

- достъп до звена за засилено наблюдение/педиатрични звена за интензивно лечение; 
 

- достъп до педиатрична хирургическа зона, включваща и зона за възстановяване; 
 

- дентална клиника, която да улеснява ортодонтските и детските дентални услуги; 
 

- достъп до УНГ/аудиологично обслужване; 
 

- достъп до речева и езикова терапия; 
 

- компютърно оборудване, което да улесни въвеждането на уеб-базирани данни за нанасянето им в 
регистри на вродените цепнатини; 

  
- подходящи съоръжения за хоспитализиране на пациенти, мултидисциплинарни клиники (брой и вид 

на стаите, зони за игра, чакални) и оборудване, които най-малко да отговарят на педиатричните 
стандарти. 

 
10.2 Помещения и съоръжения за родители и деца  
 
10.2.1 Амбулаторни медицински и дентални грижи  
 
В идеалния случай децата, получаващи амбулаторни болнични или дентални грижи, трябва да бъдат 
преглеждани в отделна детска клинична зона с подходящо оборудване. Ако това е невъзможно и децата ще 
бъдат преглеждани по време на клинични прегледи за възрастни, за предпочитане е техните часове да 
бъдат групирани в началото на прегледите. В отделението за възрастни трябва да бъде обособена 
дискретна зона само за деца, в която да се предлагат играчки и развлекателни дейности. Клиничният 
персонал трябва да включва професионалист по здравни грижи (медицинска сестра, специализирана в 
грижите за лица с вродени цепнатини, ако има такава) с опит и умения в работата с деца. 
 
10.2.2 Болнични грижи 
 
По всяко време има на разположение вътреболничен педиатричен персонал с опит в управлението на 
флуидния баланс, постоперативния контрол на болката и други постоперативни проблеми.  
 
Грижите за деца, които при изключителни обстоятелства не са настанени в детско отделение с пълен 
персонал, или които са зависими от болнични грижи, се полагат от медицински сестри, преминали 
съвременно обучение по детска реанимация. 
 
Хирургическите интервенции при децата се извършват под пълна упойка, приложена от добре обучен 
детски анестезиолог. Анестезиологът трябва да има подходяща възможност да прегледа детето преди 
интервенцията и трябва да съществуват подходящи съоръжения и оборудване за постоперативно 
наблюдение [9]. 
 
10.3 Клинично ръководство 
 
Екипът за вродени цепнатини действа съобразно стриктна процедура, приета от екипа. Процедурата описва 
етапите на лечение, преценката/оценката на резултатите от лечението и воденето на документация.  
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10.4 Стандарти за високо качество 
 
Броят на пациентите, насочени към екипа, би трябвало да бъде достатъчен за поддържането на опита и 
специалните умения на всички членове на екипа. За всички членове на екипа за вродени цепнатини 
грижата за пациентите с вродени цепнатини трябва да бъде главната част от клиничната им работа. 
Препоръките на „Евроклефт” [10] са за не по-малко от 30 нови пациенти годишно – въз основа на 
минималния брой пациенти, необходим за извършването на ефективен одит и сравнение на резултатите. 
Това е одобрено от Световната здравна организация.  
 
10.5 Одити, измерване на резултатите и сравнителни проучвания 
 
10.5.1 Мониторинг на резултатите от краткосрочното и дългосрочното лечение 
 
Екипът документира резултатите от лечението, включително най-ниските нива и промените с течение на 
времето. Екипите извършват периодични ретроспективни или прогнозни проучвания, за да оценят 
резултатите от лечението и удовлетвореността на пациентите и семействата. Оценката на резултатите също 
включва удовлетвореността на пациента и опита на семейството/лицата, предоставящи грижи, като се 
използват одобрени въпросници. 
 
Ефективни системи за клиничен одит, одобрени от водещите клинични лекари, дават възможност за 
сътрудничество на регионално, национално и международно ниво. 
 
Оценката би трябвало да бъде планирана на редовни интервали, като честотата и конкретното съдържание 
на всяка от тези оценки се определят от условията и потребностите на всеки отделен пациент. 
Мониторингът на прогреса на лечението позволява актуализиране на плановете за лечение.  
 
Одитирането се извършва както в екипа, така и между екипите. Подходът на сравнение на резултатите от 
много центрове осигурява значителен брой подвидове на вродените цепнатини. С това може да се 
постигнат значими резултати, въз основа на които да бъдат направени препоръки за добри практики в 
бъдеще.  
 
Резултатите от оценките се предоставят на обществеността в достъпен формат.  
 
Националните и международните професионални асоциации също са от съществено значение за 
улесняването на комуникацията между центровете и специалностите, както и за разпространението на 
резултатите от проучванията.  
 
Препоръките на „Евроклефт” относно сроковете и обхвата на одитите се съдържат в приложение F. 
 
10.5.2 Национални набори от данни – национални регистри и бази данни  
 
От първостепенно значение е установяването на национални регистри и бази данни. Те се използват за 
документирането на ражданията на деца с цепнатини и осигуряват демографски данни, както и подробна 
информация за процедурите по лечението и резултатите от тях. Националните регистри или бази данни 
могат да бъдат полезни на правителствено и неправителствено ниво за текущ статистически анализ 
(разпространение срещу налични ресурси) и да позволяват сравнение с добрите практики в Европа. 
 
10.5.3 Бъдещо развитие 
 
10.5.3.1 Международно сътрудничество 
 
Наблюдението и оценката на резултатите от грижите за лицата с вродени цепнатини се оптимизират чрез 
система от национални регистри, изброяваща пациентите в тяхната последователност и през целия период 
от живота им, в който са лекувани, с подробности относно постигнатите резултати. Това ще позволи 
сътрудничество в изследванията на международно ниво, за да се определят най-добрите процедури за 
лечение, които след това да бъдат приети от определени в национален план водещи центрове в областта 
на грижите за пациенти с вродени цепнатини. За да се намали тежестта на грижите, която пада върху 
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пациентите, на тях би могло да се продължи предоставянето на рутинна речева терапия и ортодонтско 
лечение близо до дома им, но те следва да получават грижи от обучени специалисти, които работят в 
сътрудничество с екипа за вродени цепнатини в определения център.  
 
10.5.3.2 Остойностяване на грижата за лица с вродени цепнатини 
 
За да се гарантира наличието на достатъчни ресурси за основни грижи за лицата с вродени цепнатини, би 
трябвало да има опити за количествено изразяване на преките и непреките разходи за лечение на 
вродените цепнатини на национално и международно ниво. 
 
 
11 Информационни и образователни потребности 
 
11.1 Семейства/лица, предоставящи грижи  
 
11.1.1 Общи положения 
 
Информационните потребности на семейството ще варират в съответствие с възрастта на бебето/детето и 
етапа на курса на лечение 
 
11.1.2 По време на диагнозата (пренатална и постнатална) 
 
Екипите за вродени цепнатини предоставят информация, която включва: 
 

- описание на видовете вродени цепнатини и кратка етиология;  
 

- снимки на състоянието преди и след хирургическата интервенция; 
 

- методи на хранене; 
 

- курсове на лечение и какво може да се очаква на всеки етап от лечението; 
 

- дългосрочното влияние на наличието на вродена цепнатина; 
 

- последиците за планирането на деца в бъдеще; и 
 

- въвеждане на мултидисциплинарен екип. 
 
Препоръчва се устната информация да бъде подкрепена с писмен материал под формата на листовки или 
като информация, която може да бъде свалена от интернет. Предоставя се списък с одобрени уебсайтове. 
Би трябвало също редовно да се предлага пълна информация за местни, регионални и национални 
организации за подкрепа на лица с вродени цепнатини, както и съвет за това как да бъде получена 
информация за връзка с национални и международни екипи за вродени цепнатини.  
 
11.1.3 Подготовка за хирургическа интервенция  
 
На родителите трябва да се предоставят съвети и напътствия при подготовката за каквато и да е 
хирургическа интервенция. Дадената информация трябва да включва следното:  
 

- как ще изглежда детето непосредствено след хирургическата интервенция; 
 

- тип, продължителност и евентуални рискове от хирургическата интервенция; 
 

- как ще се контролира болката; 
 

- кога могат да посетят детето в стаята за възстановяване; 
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- колко време ще остане детето в болница; 

 
очаквана траектория на възстановяването след хирургическата интервенция; и 
 

- необходимите грижи, когато детето бъде изписано след хирургическата интервенция. 
 
11.1.4 Процес на предоставяне на дългосрочни грижи 
 
Екипите помагат на родителите/лицата, предоставящи грижи, при вземането на информирани решения от 
името на детето и подготовка на детето и самите тях за всички препоръчани процедури.  
Родителите/лицата, предоставящи грижи, получават информация относно препоръчаните планове за 
лечение и всякакви алтернативи, ползи и рискови фактори. Механизмът за тази комуникация може да бъде 
устен или писмен и се прилага след всяка оценка на екипа. 
 
11.2 Здравни професионалисти 
 
Акушерките, медицинските сестри, педиатрите, общопрактикуващите лекари и денталните лекари може да 
преглеждат пациенти с вродени цепнатини. Трябва да се направят препоръки към училищата, обучаващи 
медицински кадри, да включат елемент, отнасящ се до диагностицирането и лечението на вродени 
цепнатини. Здравните професионалисти на първа линия би трябвало да имат: 
 

- основна информация за цепната устна и небце; 
 

- познания как да съобщят новината и да обяснят състоянието на родителите; 
 

- познания за процесите на предоставяне на грижи, за да препоръчат специалисти по вродени 
цепнатини в подходящия момент, и 

 
- указания за това как и къде да насочват пациентите към специализирани услуги за вродени 

цепнатини и групи за подкрепа.  
 
11.3 Социални услуги и образователни институции  
 
Органите и институциите, които по принцип се занимават с ранна подкрепа и образование на децата, 
трябва да разбират: 
 

- физическото и психологическото влияние на наличието на вродена цепнатина; 
 

- как да насочват семействата за подходяща подкрепа и лечение; 
 

- че дете с вродена цепнатина ще се развива добре като всяко друго дете, ако получи подходящата 
медицинска грижа и ранна помощ; и 

 
- как курсът на лечение ще повлияе върху достъпа до образование. 

 
11.4 Правителства, органи, предоставящи здравни грижи, и широката общественост 
 
Може да се наложи да бъдат оспорвани обществените нагласи към вродените цепнатини в някои страни. 
Възможно е да има потребност от правителствени кампании за информиране на обществеността, за да се 
отстранят табутата и заклеймяването на лицата с вродени цепнатини. По-доброто ниво на разбиране на 
цепнатината на устната и небцето от широката общественост ще позволи на бъдещите родители по-добре 
да се справят с диагнозата за вродена цепнатина на бебето им. Освен това необходимо е органите, 
предоставящи здравни грижи, да разберат сложния курс на лечение и дългосрочните последствия от 
наличието на вродена цепнатина, когато планират и финансират услугите. 
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12 Създаване на информация 
 
Достъпът до висококачествена информация подобрява способността на родителите да се грижат за детето 
си и да имат активна роля в лечението му, като им позволява да задават правилните въпроси.  
 
Всяка написана информация би трябвало да бъде ясна, точна, непредубедена, основана на доказателства и 
актуална. 
 
Информацията се предоставя в различни формати и на подходящи езици, например, видео, писмен 
материал, документи, годни за сваляне от интернет, презентации, курсове за обучение или уебсайтове. 
 
Информацията би трябвало да бъде безплатна за родители и деца и да е съобразена с индивидуалните им 
потребности и етапа на лечение.  
 
Създаващите информация се консултират с целевите си аудитории относно темите, съдържанието и 
достъпността.  
 
Всяка информация включва опита на пациента чрез проучване на конкретни случаи, а обучението включва 
презентации от родители и пациенти. 
 
Информацията относно специализираните услуги за лица с вродени цепнатини трябва да бъде активно 
разпространявана сред специалистите по ултразвукови прегледи и родилните отделения. 
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Приложение А 
(информационно) 

 
ВИДОВЕ ЦЕПНАТИНА НА УСТНАТА И/ИЛИ НЕБЦЕТО2

 

) 

 
A.1 Общи положения 
 
Вродените цепнатини се появяват в различни форми и могат да засегнат небцето, устната или и двете. По-
долу са показани илюстрации на различните видове.  
 
 
A.2 Непълна цепнатина на устната 
 

 
 
 

Фигура А.1 
 
 
A.3 Цепнатина на мекото небце 
 

 
 

Фигура А.2 
 
 
A.4 Пълна цепнатина на устната 
 

 
 

Фигура А.3 
 
 

2) Илюстрации от Асоциацията за цепната устна и небце (Cleft Lip and Palate Association), Великобритания. 
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А.5 Цепнатина на мекото и твърдото небце 
 

 
Фигура А.4 

 
 
А.6 Едностранна цепнатина на устната, алвеоларния гребен и небцето 
 
 

   
а)                                                 b) 

 
Фигура А.5 

 
 
А.7 Двустранна цепнатина на устната, алвеоларния гребен и небцето 
 

    
а)                                                   b) 

 
Фигура А.6 

 
 
 
 
 
 
 
 
  

БИ
С 
пр
ед
ос
та
вя

 т
оз
и 
до
ку
м
ен
т 
за

 п
уб
ли
ку
ва
не

 н
а 
са
йт
а 
на

 А
со
ци
ац
ия
та

 н
а 
па
ци
ен
ти
те

 с
 в
ро
де
ни

 л
иц
ев
и 
ан
ом
ал
ии

 и
 т
ех
ни
те

 р
од
ит
ел
и 

(А
Л
А)

БИ
С предоставя този докум

ент за публикуване на сайта на Асоциацията на пациентите с вродени лицеви аном
алии и техните родители (АЛ

А)

Предназначен за: Асоциация на пациентите с ВЛАТР - АЛА Поръчка 40064 / 21.06.2016, изпълнена от БИС



 
Приложение B 
(информационно) 

 
СИНДРОМ НА ПИЕР РОБЕН И ВЪЗМОЖНОСТИ ЗА ЛЕЧЕНИЕ (4.1.2.) 

 
 
B.1 Синдром на Пиер Робен  
 
Синдромът на Пиер Робен възниква, когато се ражда бебе с малка долна челюст (микрогнатия), цепнатина 
на небцето и език в задно положение (виж фигура Б.1). Езикът може да изпадне назад в гърлото и да 
причини обща или частична обструкция на дихателните пътища, което често се чува като „пръхтящ” или 
„грухтящ” шум.  
 

 
 
 
B.2 Възможности за лечение 
 
B.2.1 Назо-фарингиален въздуховод (НФВ) - сонда 
 
Един ефикасен начин да се улесни дишането е чрез използване на НФВ. Това е скъсена тръбичка за 
дишане, направена от адаптиран ендотрахеален въздуховод, който минава над езика и застава точно над 
епиглотиса (надгръклянника), както е показано на фигура Б.2 а) и б) по-долу. 
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а)        b) 
 

Фигура B.2 
 
B.2.2 Пластина с веларно удължение 
 
Друга възможност, която се предлага в някои центрове по вродени цепнатини, е използването на пластина 
с веларно удължение (например, пластина „Тюбинген”), която се поставя, за да се предпази изпадането на 
езика назад и блокирането на дихателните пътища, както е показано на фигура Б.3 а) и б) [11]. 
 

 
а)        b) 

 
Фигура B.3 
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Приложение С 
(информационно) 

 
ШИШЕТА И БИБЕРОНИ, ИЗПОЛЗВАНИ ЗА АСИСТИРАНО ХРАНЕНЕ  

НА БЕБЕТА С ВРОДЕНИ ЦЕПНАТИНИ 
 
 
С.1 Пример за меко шише 
 
Меката пластмаса позволява шишето да се стиска леко, за да се подпомага храненето (виж фигура C.1 по-
долу).  
 

 
 

Фигура С.1 
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С.2 Пример за мек биберон 
 
Понякога се стиска не шишето, а биберонът (виж фигура C.2 по-долу). 
 

 

 
 

Фигура С.2 
 
 
С.3 Пример за накрайник за пиене 
 
Понякога на шишето може да се използва накрайник (виж фигура C.3 по-долу), а не биберон.  
 
 

 
 

Фигура С.3 
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Приложение D 
(информационно) 

 
ОПИСАНИЕ НА РОЛЯТА НА МЕДИЦИНСКАТА СЕСТРА, СПЕЦИАЛИЗИРАНА В ГРИЖИ ЗА 

ЛИЦА С ВРОДЕНИ ЦЕПНАТИНИ 
 
 
Медицинската сестра, специализирана в грижите за лица с вродени цепнатини, е основен член от 
мултидисциплинарния екип. Медицинската сестра трябва да демонстрира пълно разбиране на въпросите, 
свързани с идентификацията, оценката, лечението и контрола на пациентите с цепнатина на устната и 
небцето и придружаващи аномалии, и да играе основна роля при работата със семейства с деца с вродени 
цепнатини през целия период на лечение. По-конкретно, ролята на медицинската сестра, специализирана в 
грижи за лица с вродени цепнатини, може да включва следните по-конкретни аспекти: 
 

- да отговаря за пренаталното насочване на пациентите към центъра за вродени цепнатини, да 
докладва за резултатите от диагнозата и да предоставя информация и съвет относно лечението, 
планирането на раждането и подготовката за храненето; 

 
- да се занимава с консултации по сложни и чувствителни въпроси, например, диагнозата на 

вродените цепнатини и други комплексни условия; 
 

- да помага при поставянето на диагнозата и клиничната оценка на новородени бебета с цепнатини. 
Вродените цепнатини могат да създават най-различни трудности при храненето и дишането; 

 
- да извършва ранна клинична преценка и оценка на храненето, включително разработване на план 

за хранене и предоставяне на необходимото оборудване (специализирани шишета, помпички за 
кърма); 

 
- да наблюдава храненето, растежа и развитието на бебето през първите няколко месеца; 

 
- да предоставя консултации, обучение и информация на родителите и семейството; 

 
- да прави преценки, свързани с времето на хирургическата интервенция, като предоставя 

поддръжка, информация и съвет на семействата преди и след интервенцията; 
 

- да планира дългосрочната грижа и управлението на потребностите на бебетата с вродени 
цепнатини и допълнителни комплексни условия в сътрудничество с местните педиатрични служби; 

 
- да играе ролята на посредник между болницата и дома, като дава информация и съвет на 

семействата, здравните професионалисти и лицата, предоставящи разширени грижи, например, 
районните медицински сестри, педиатрите, пациентските групи за поддръжка, акушерите, 
специалистите по ултразвукова диагностика, общопрактикуващите лекари, акушерките, посещаващи 
новородените по домовете, медицинските сестри в отделенията; и  
 

- активно да подкрепя децата при преминаването им към зрелостта чрез съгласуван курс на грижи. 
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Приложение E 
(информационно) 

 
ОБРАЗЕЦ НА ФОРМУЛЯР ЗА ОЦЕНКА НА ХРАНЕНЕТО НА БЕБЕТА С ВРОДЕНИ ЦЕПНАТИНИ 
 

 
 
 

 
 

 
 
 
 
ИМЕ: .................................................................................................................................... 

ПОЛ: □ мъжки  □ женски 

ДАТА НА ОЦЕНКА:................................. ОЦЕНЯВАЩА СЕСТРА:...................................... 

ИСТОРИЯ НА РАЖДАНЕТО: .............................................................................................. 

ВИД НА ЦЕПНАТИНАТА: ....................................... БРЕМЕННОСТ: ....................... 

ПАТОЛОГИЧНИ СЪСТОЯНИЯ:  □ да  □ не 

............................................................................................................................................. 

 

ДИСМОРФИЧНИ БЕЛЕЗИ: □ да   □ не 

НАБЛЮДЕНИЕ НА НОВОРОДЕНОТО 

МУСКУЛЕН ТОНУС:  □ нормален  □ понижен 

МИКРОГНАТИЯ: □ да □ не 

ПОЗИЦИЯ НА ЕЗИКА: □ предна □ в средата на устата □ задна □ издаден напред 

ДИХАТЕЛЕН ТРАКТ СВОБОДЕН В ЛЕГНАЛО ПО ГРЪБ ПОЛОЖЕНИЕ: □ да  □ не 

ПУЛСАЦИЯ НА ТРАХЕЯТА:   в поза по гръб  □ да  □ не  

в поза по лице  □ да  □ не 

ХЛЪТВАНЕ НА ГРЪДНАТА КОСТ:  в поза по гръб  □ да  □ не  

в поза по лице  □ да  □ не 

ПРИЗНАЦИ ЗА ЦИАНОЗА:  □ да  □ не 

КОМЕНТАРИ: ................................................................................................................. 

........................................................................................................................................ 

 

 

УСТНИ РЕФЛЕКСИ: За търсене  □ да □ не           За повръщане  □ да □ не 

НЕНУТРИТИВНА ОЦЕНКА 

                     За сучене  □ да □ не   

  

Оценка на храненето на бебета с вродени цепнатини 

Ключ: Едно червено, поискайте указания от основната медицинска сестра.  
Три или повече оранжеви, поискайте указания. 

БИ
С 
пр
ед
ос
та
вя

 т
оз
и 
до
ку
м
ен
т 
за

 п
уб
ли
ку
ва
не

 н
а 
са
йт
а 
на

 А
со
ци
ац
ия
та

 н
а 
па
ци
ен
ти
те

 с
 в
ро
де
ни

 л
иц
ев
и 
ан
ом
ал
ии

 и
 т
ех
ни
те

 р
од
ит
ел
и 

(А
Л
А)

БИ
С предоставя този докум

ент за публикуване на сайта на Асоциацията на пациентите с вродени лицеви аном
алии и техните родители (АЛ

А)

Предназначен за: Асоциация на пациентите с ВЛАТР - АЛА Поръчка 40064 / 21.06.2016, изпълнена от БИС



 

ДВИЖЕНИЕ НА ЕЗИКА:  □ образува чашка  □ перисталтика   

□ образува гърбица □ отпуснато 

СИЛА НА ВСМУКВАНЕ:  □ силно  □ умерено  □ слабо 

БРОЙ ПОРЕДИЦИ ОТ СУЧЕНЕ: ...................................................... 

БРОЙ ВСМУКВАНИЯ НА ПОРЕДИЦА: ...................................................... 

РЕАКЦИЯ НА НОВОРОДЕНОТО: □ отпуснато □ напрегнато □ отказ от хранене  

□ задавя се □ маха с ръце □ изпотява се □ цианозира 

 

МОДЕЛ НА СУЧЕНЕ ЗА ЕДНА МИНУТА  

НУТРИТИВНА ОЦЕНКА 

Брой поредици: .......................................................................................... 

Брой всмуквания на поредица: ................................................................ 

Предизвиква се преглъщане □ да □ не 

Поддържа сучене □ да □ не 

Равномерен ритъм  □ да □ не 

Координация на сучене/преглъщане/вдишване □ добра □ лоша 

РЕАКЦИЯ НА НОВОРОДЕНОТО □ отпуснато □ напрегнато □ отказ от хранене  

□ задавя се □ маха с ръце □ изпотява се □ цианозира 

 

 

 

 

БЕЗОПАСНО ЛИ Е ДА СЕ ПРЕМИНЕ КЪМ ХРАНЕНЕ ПРЕЗ УСТАТА: □ ДА □ НЕ  

 

• КЪРМЕНЕ 

ВИД ХРАНЕНЕ:  

o Състояние на гърдата: ................................................................................... 

o Приток на кърма: ........................................................................................... 

o Позиция по време на кърменето: ................................................................... 

o Оборудване в помощ на кърменето/храненето с кърма, например  

протектори за зърна, помпа за кърма: ........................................................... 
 

• ХРАНЕНЕ С ШИШЕ 

o Твърдо шише 

• Вид: .................................................................................................. 

• Вид на биберона: .............................................................................. 

• Размер на биберона: ......................................................................... 

• Положение на дупките: ..................................................................... 

  

Ключ: Едно червено, поискайте указания от основната медицинска сестра.  
Три или повече оранжеви, поискайте указания. 
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o Меко шише 

• Вид: .................................................................................................. 

• Вид на биберона: .............................................................................. 

• Размер на биберона: ............................................................................ 

• Положение на дупките: ........................................................................ 

• Необходима помощ 

- брой стискания за едно сучене: ................................................................. 

- продължителност на стискането: ........................................................ 

• КОМБИНИРАНО ХРАНЕНЕ С НАЗО-ГАСТРАЛНА СОНДА И ПРЕЗ УСТАТА  

o Брой хранения с назо-гастрална сонда: ............................................................ 

o Количество храна: ........................................................................................... 

o Брой хранения през устата: ............................................................................. 

o Количество храна: ........................................................................................... 

o Продължителност на храненето: ...................................................................... 

o Времетраене на храненето: ........................................................................................ 

• ХРАНЕНЕ С НАЗО-ГАСТРАЛНА СОНДА  

o Брой хранения: ................................................................................................ 

o Количество храна: ........................................................................................... 

o Времетраене: ............................................................................................................. 

 

ДРУГИ ПРЕПОРЪКИ: ................................................................................................. 
..................................................................................................................................... 
..................................................................................................................................... 
НАЙ-БЕЗОПАСНИЯТ НАЧИН НА ХРАНЕНЕ, ИЗБРАН КЪМ МОМЕНТА: 
..................................................................................................................................... 
ДАТА НА СЛЕДВАЩАТА ОЦЕНКА НА ХРАНЕНЕТО: ................................................ 
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Приложение F 
(информационно) 

 
ПРЕПОРЪКИ ОТНОСНО ДОКУМЕНТАЦИЯТА ЗА ЛЕЧЕНИЕТО 

 
 
F.1 Общи положения 
 
Тук са изложени съгласуваните препоръки от проекта „Евроклефт” [10] и са включени като общи насоки за 
водене на документация. Приема се, че в някои страни документирането обичайно започва при първо 
посещение в клиниката, преди първата хирургическа интервенция. 
 
 
F.2 Документи с минимална информация за лечението 
 
Екипът трябва да документира процедурите, резултатите от лечението, както и промените през времето. 
Сроковете и естеството на документите зависят от клиничните протоколи, следвани от отделните екипи. 
Пълната документация за всеки пациент трябва да включва анамнези, диагнози, планове за лечение и 
доклади за оценка, всички в една база данни. Поддържащата документация може да съдържа снимки, 
радиографии, зъбни модели и аудиозаписи на реч. Пациентите с вродени цепнатини се проследяват 
рутинно до 18-20-годишната си възраст. За да се сравняват резултатите и да се контролира ефективността 
на лечението, важно е да има съгласуван набор от данни от това, което подлежи на документиране, и 
интервалите, през които се документира. 
 
Всички документи на пациентите трябва да включват следните елементи:  
 

- записи на говора; 
 

- гипсови модели ; 
 

- съответните радиографии; 
 

- клинични фотографии; 
 

- видеозапис на преглед на велофарингиалната функция; 
 

- аудиометрия; 
 

- психосоциална оценка 3

 

); и 

- здраве на устната кухина. 

3) В таблиците на „Евроклефт” липсват сроковете за психологически оценки. 
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F.3 Срокове на документите с минимална информация за лечението 
 
Таблица F.1 — Пълна цепнатина на устната, алвеоларния гребен и небцето (едно- и двустранна) 
 

Срок Модели Латерална 
радиография 

на черепа 

Снимки Реч Аудиометрия/тимпанометрия 

Първична 
хирургическа 
интервенция 

√  √   

3 години    √а √а 
5/6 години √  √ √ √ 
10 години √ √ √ √ √ 
18+ години √ √ √ √  
а Ако е затворено твърдото небце 
 
 

Таблица F.2 — Пълна цепнатина само на небцето 
 

Срок Модели Латерална 
радиография 

на черепа 

Снимки Реч Аудиометрия/тимпанометрия 

Първична 
хирургическа 
интервенция 

√  √   

3 години    √ √ 
5/6 години √   √ √ 
15/16 години √ √ √ √ √ 
 

Таблица F.3 — Цепнатина само на устната 
 

Срок Модели Снимки 
Първична хирургическа 
интервенция 

√а √ 

3 години   
5/6 години √а √ 
10 години   
18+ години  √ 
а Само при пациенти с цепнатина на алвеоларния гребен и цепнатина на устната 

 
 

Таблица F.4 — Присаждане на алвеоларна кост 
 

Срок Интраорална радиография Снимки 
Точно преди присаждането на 

костта 
√* √ 

Шест месеца след присаждането √  
След пълното израстване на 

кучешките зъби 
√ √ 

 
Таблица F.5 — Фарингопластика 

 
Срок Реч 

Непосредствено преди операцията √ 
Една година след операцията √ 
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Таблица F.6 — Ортогнатична хирургия 
 

Срок Модели Латерална цефалограма 
Непосредствено преди 
операцията 

√ √ 

Една година след операцията √ √ 
 

 
Таблица F.7 — Психологически оценки4

 
 

Срок Психология 
5 години √ 
10 години √ 
15 години √ 
18+ години √ 
Родител √ 

 
 

Таблица F.8 — Ортогнатична хирургия5

 
 

Срок Психология 
Предоперативно √ 
Една година след хирургическата интервенция √ 

  

4) Тази таблица е добавена към препоръките на „Евроклефт”. 
5) Тази таблица е добавена към препоръките на „Евроклефт”. 
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ент за публикуване на сайта на Асоциацията на пациентите с вродени лицеви аном
алии и техните родители (АЛ

А)
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