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Wstep - nasze doswiadczenia

Pomyst na napisanie tego poradnika zrodzit sie po
czterech miesiacach od narodzin mojego syna. Macius
przyszedt na Swiat z duza malformacja pokrywajaca niemal
pot jego malutkiej twarzy. Te kilka miesiecy byto czasem
wyjasniania i dochodzenia, czym w istocie jest ta zmiana,
jakie niesie niebezpieczenstwa dla zdrowia Macka i jakie
nalezy podjac dziatania, aby wtasciwie dziecko zdiagnozowac
oraz rozpoczacd leczenie skory.

Bezposrednim impulsem do zebrania zdobytej w tym
okresie wiedzy i doswiadczen stat sie mur niewiedzy,
z jakim - jako rodzice - zderzalismy sie trafiajac do nie-
wtasciwych lekarzy.

Juz w pierwszych dniach zdaliSmy sobie sprawe, ze
stan wiedzy na ten temat wsrod lekarzy specjalizacji pe-
diatrycznych: neonatologdw, neurologdw, chirurgow jest
zastraszajaco niski.

Poradnik ten nie powstat jednak dla lekarzy. Powstat
z mysla o rodzicach. Z co najmniej dwdch istotnych
powoddw. Po pierwsze: chce zwrdci¢ uwage na fakt, ze
bezgraniczne zaufanie wynikajace z respektu do biatego
fartucha przypadkowego lekarza specjalisty moze prowadzic¢
do zaniedban brzemiennych w skutkach. Trzech pediatrow
neonatologéw matego oddziatu noworodkowego w cieszace;
sie renoma klinice ginekologiczno-potozniczej udzielito nam
po narodzinach informacji, ze zmiana do konca drugiego
roku zycia Macka zniknie sama. Mozna sie spodziewac, ze
po trzykrotnym potwierdzeniu tej samej opinii wiele oséb
nie podjetoby dalszych dziatan, pozostawiajac sprawe
w rekach czasu, ktdry nie przyniostby jednak oczekiwanego
efektu. Wwieku 3 lat dziecko zyska Swiadomos¢ wtasnego
wygladu, trafi do grona rowiesnikéw i na zawsze juz bedzie
obciazone psychicznie swoja odmiennoscia.

Drugi powod to che¢ pomocy, uspokojenia i zaspokojenia
naturalnej potrzeby wiedzy rodzicéw. Wnioskuje z wtasnego
doswiadczenia, ze racjonalne i zrozumiate wyjasnienie
wszystkich zwigzanych z malformacjami zagadnien
przynosi duzo spokoju i ulgi, a wiedza na temat tego, jakie
dziatania mozna podejmowac, realizowanie okreslonego
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planu poprzez kolejne badania daje rodzicom $wiadomosé
wtasdciwego postepowania i robienia wszystkiego, co tylko
mozliwe - pozadany, kojacy efekt psychologiczny. Chce tez
wyeliminowac ryzyko zwiazane z wyszukiwaniem informacji
na wtasna reke. Odruchem wiekszosci rodzicow pokolenia
obecnych trzydziestolatkdw jest wyszukiwanie informacji
w Internecie. W sieci znalez¢é mozna duzo pomocnych
tresci, ale istnieje bardzo duze ryzyko trafienia np. na
strone poswiecona gigantycznym naczyniakom jamistym,
a to Swietna pozywka dla przerazonej wyobrazni. Ponadto,
Internet jako wolne i powszechnie dostepne medium nie
ma obowiazku by¢ poddawany jakiejkolwiek weryfikacji.
Wiekszosc¢ informacji nalezy wiec potwierdzic, konsultujac
z lekarzami, badz szukajac wiedzy w publikacjach
drukowanych. Jako wyjatek nie moge pominaé forum
www.naczyniaki.pl, ktore jest niezwykle pomocnym, bardzo
cennym miejscem wymiany doswiadczen i opinii miedzy
rodzicami oraz umozliwia kontakt ze specjalistami.

W odbiorze tego poradnika istotne jest réwniez to, ze nie
jestem lekarzem. Stad, sam koncentruje sie na istotnych
z punktu widzenia rodzica faktach pomijajac to, co ma
znaczenie wytacznie na wyzszym poziomie specjalizacji
i czego zrozumienie wymaga zaawansowanej wiedzy na
temat np. proceséw zachodzacych w komaérkach tkanek.
Jako laik nie jestem réwniez w stanie zweryfikowad
pochodzacej z réznych zrédet wiedzy, wiec - dla zachowania
merytorycznego porzadku w tym poradniku - poddaje go
konsultacji specjalistow, z ktdrymi w minionych miesiacach
miatem zaszczyt sie zetknaé. Gwarancja mojej opinii na
temat wiedzy tych specjalistow niech bedzie fakt, ze
powierzytem wich rece zdrowie syna. Nazwiska tych lekarzy
znalez¢ mozna w stopce na stronie 2. W tym miejscu pragne
raz jeszcze podziekowad im za pomoc i zaangazowanie.

Zwazajac na dwa wyzej podane argumenty: przeznacze-
nie tego poradnika i moje laickie podejscie do zagadnienia,
staram sie unika¢ zbednych naukowych okreslen, stosujac
tam gdzie to mozliwe terminy prostsze, a rodzicow bardziej
dociekliwych, czy chcacych poszerzy¢ swoja wiedze odnosze
do zrddet i definicji podanych w przypisach.
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Wszystkim powyzszym powodom towarzyszy czysta, altru-
istyczna chec podzielenia sie zdobyta wiedza. Pomyslatem,
ze skoro dotartem juz do okreslonych informacji, udato mi
sie je w gtowie uporzadkowac i zebraé, nalezy podzieli¢
sie nimi z innymi.

Wiekszosé prezentowanych informacji i poruszanych
problemoéw dotyczy malformacji kapilarnych zlokalizo-
wanych na twarzy, jednak wiele z nich - wykluczajac
rozdziat dotyczacy zespotu Sturge-Webera - moze miec
zastosowanie takze w pozostatych lokalizacjach zmiany.

Mam nadzieje, ze ta skromna publikacja okaze sie
pomocna i przyniesie oczekiwane efekty. Mam réwniez
nadzieje, ze Wasze pociechy beda zdrowe i piekne, za to
trzymam kciuki.



1.

J. B. Mulliken i J. Gtowacki:
.Klasyfikacja biologiczna zmian
naczyniowych skoéry i tkanek
miekkich”, 1982, uszczegd-
towione i przyjete za obowia-
zujace w 1996 roku podczas
warsztatéw zorganizowanych
przez International Society for
the Study of Vascular Anoma-
lies (ISSVA)
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Malformacja kapilarna

Zamieszanie terminologiczne

Jesli Wasze dziecko przyszto na $wiat z malformacja
kapilarna (ang. capillary malformation, venular
malformation), by¢ moze ustyszeliscie, ze jest to naczyniak.
Jest to istotna niescistos¢. Wynika ona najprawdopodob-
niej z przekonania, ze kazda zmiane naczyniowa mozna
nazwac naczyniakiem. Diagnoza taka moze réwniez zostaé
wydana przez lekarzy starszych, ktorzy rzeczywiscie,
w czasach studiéow taka definicje poznali. Okreslenie
malformacja kapilarna wprowadzono bowiem stosunkowo
niedawno’, najpewniej w celu wyodrebnienia z grupy zmian
naczyniowych konkretnej jednostki, wymagajacej innego
traktowania niz pozostate anomalie naczyniowe. Z tego
wzgledu, okreslenie naczyniak ptaski jest niewtasciwe,
nieaktualne i nieprecyzyjne.

Dla utrudnienia, zamiennie, gtéwnie w krajach angiel-
skojezycznych (w tym USA] stosuje sie okreélenie PWS
bedace akronimem od Port Wine Stain (Plama Czerwonego
Wina), co do$¢ dobrze oddaje charakter efektu kosmetycz-
nego obserwowanego przy malformacji.

Domniemywam rowniez, ze cze$¢ lekarzy nie uzywa
wtasciwej nazwy zmiany Swiadomie. Po pierwsze -
z przyczyn psychologicznych: naczyniak, czy naczyniaczek
brzmi znacznie lepiej niz jakas potworna malformacja
kapilarna. Po drugie: przerazony rodzic z pewnoscia
tatwiej zapamieta stowo naczyniak niz wtasciwy termin,
daleki od potocznych okreslen. Z pewnoscia jednak te
dwa argumenty nie powinny mie¢ wptywu na odpowiednie
adnotacje w dokumentacji, co moze mie¢ bardzo duzy wptyw
na dalsze zachowanie rodzicow i postepowanie z dzieckiem
dotknietym zmiana.
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Zasadnicze réznice w cechach klinicznych pomiedzy
malformacja a naczyniakiem pokazuje tabelka?:

Naczyniak Malformacja naczyniowa
Pojawia sie w okresie Zawsze obecna w chwili
noworodkowym lub porodu

wczesnoniemowlecym

Rosnie szybciej od Rosnie proporcjonalnie
dziecka przez 1. rok zycia  wraz z dzieckiem

Inwolucja po 1. roku zycia  Nigdy nie zanika

Czestos¢ wystepowania Czestosc wystepowania
chtopcy:dziewczynki 1:6 chtopcy:dziewczynki 1:1

W skrocie: jesli dziecko ma zmiane w momencie
narodzin, jest ona ptaska, zwykle jednostronna to jest to
najprawdopodobniej malformacja kapilarna. Pisze ,.naj-
prawdopodobniej”, poniewaz okres noworodkowy charak-
teryzuje sie rowniez czesto wystepujacymi znamionami
o charakterze plamkowym, np. tzw. ,pocatunki aniota” czy
.plamy tososiowe”. Nie mozemy réwniez na podstawie tak
prostego klasyfikowania podejmowacé za lekarzy decyzji
o kluczowym dla dziecka znaczeniu - diagnozy.

Jesli bowiem wezmiemy pod uwage powyzsze
zestawienie réznic, tatwo sobie wyobrazi¢ jak niewtasciwe
nazwanie zmiany naczyniowej moze wptyna¢ na dalsze
losy malucha. Jesli przyjaé, ze samoistnie pojawiajace
sie po narodzinach naczyniaki maja tendencje do réwnie
samoistnego regresu (tzw. inwolucji), co nie dotyczy
malformacji, rodzice z rozpoczeciem jakichkolwiek dziatan
(leczenia zmiany, czy diagnostyki] czekaliby bez konca.
W miedzyczasie noworodek zmieni sie w przedszkolaka,
Swiadomego wtasnego wygladu i odmiennosci, napietno-
wanego przez rowiesnikow, co odcisnie sie nieodwracalnie
na jego psychice. Nawet zmiana wyleczona po doswiad-
czeniach szkolnych i nabytych urazach bedzie juz zawsze
postrzegana przez dziecko (a pdzniej dorostego) jako rodzaj
kamuflazu, nie jako zdrowa skora.

2.

M. Waner; J. Y. Suen ,Haeman-
giomas and Vascular Malfor-
mations of the Head and Neck”;
Wiley-Liss Inc.; 1999



3.

za Wyrzykowski D., Bukowski
M., Jaskiewicz J.: ,Guzy na-
czyniowe i wrodzone malfor-
macje naczyniowe”, w: Cancer
Surgery, Cancer Surg (e-publ)
2005;1(1):1-25 cytuje patoge-
neze w jezyku medycznym:
.Malformacje naczyniowe sa
guzopodobnymi zmianami nie-
nowotworowymi, powstatymi
na skutek zaburzenia procesu
morfogenezy tkanki naczy-
niowej.”
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Chocby z tego wzgledu (ale takze wielu innych) wtasciwa
diagnostyka i zgodno$¢ z obowiazujacymi i przyjetymi
normatywnie definicjami i odpowiadajacymiim terminami
jest na tym etapie bardzo istotna...

Co to jest i skad sie wzieto?

Jak w kazdym przypadku, kiedy nowo narodzone dziecko
nie jest catkiem zdrowe, jako rodzice zadajemy sobie pytanie:
Dlaczego to spotkato wtasnie nasze dziecko? Dlaczego,
dlaczego, dlaczego...? Pierwsze odpowiedzi przynosza
ludyczne przesady i mity. A to, ze sie matka wystraszyta,
albo, ze $nit jej sie diabet, albo z kolei, ze za blisko ognia
podeszta. Oczywiscie, wszystko to bzdury i zabobony. W rze-
czywistosci przyczyna nie jest jednoznacznie okreslona. Za
patogeneze® (czyli zrodto pochodzenia choroby) malformacji
kapilarnej odpowiada¢ moga czynniki wirusowe, toksyczne
lub promieniowanie, nie wyklucza sie rowniez defektu
genetycznego, ktory pozostaje niezdefiniowany, co jednak
go nie eliminuje z grona podejrzanych. Istnieja bowiem
doniesienia o zwiekszonej czestotliwosci wystepowania
malformacji kapilarnych w niektdrych rodzinach.

Wazne dla mtodych rodzicow jest przede wszystkim
to, ze nie jest to zawinione przez nikogo. Statystycznie
3 noworodki na 1000 rodza sie z malformacja kapilarna.

W zwiazku z tym, ze sa zmianami ptaskimi, sa rowniez
niewidoczne w obrazie USG, zardéwno 2d jak i 3d, nie sposdb
wiec sprawdzi¢, czy dzidziu$ bedzie miat malformacje,
czy tez nie.

Ujmujac rzecz mozliwie najprosciej: malformacja
kapilarna jest wada unerwienia wtosowatych naczyn
krwionosnych (tzw. kapilar), w wyniku ktdrej pozostaja
one stale poszerzone i nie moga sie obkurczy¢. Wypetnione
krwia rozszerzone kapilary, przykryte z zewnatrz tkankami
skory i naskoérka daja w efekcie obraz, jaki obserwujemy
u naszych dzieci: czerwona plame, podobna do rozlanego
wina ze wzgledu na kolor i nieregularny, ,kleksowaty”
charakter. Zwiazek wady z uktadem nerwowym jest
powodem, dla ktérego malformacja kapilarna pokrywa
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sie z obszarem unerwionym przez konkretne nerwy (np.
nerw tréjdzielny twarzy), zajmujac okreslone lokalizacje,
tzw. neurodermatomy.

Z opisu tego wynikaja kolejne cechy malformac;ji:
umiejscowienie pod warstwami skdry skutkuje tym, ze
wyglad malformacji jest zalezny od rozwoju narzadu,
jakim jest skora. W chwili narodzin cztowieka, skora jest
wielokrotnie ciensza niz po pierwszych kilku latach zycia.
Kiedy staje sie grubsza, moze nam sie wiec wydawac,
ze malformacja zanika. Niestety, nie... Ponadto, sama
anatomia twarzy dziecka bardzo istotnie sie zmienia
(wystarczy poréwnaé najwczesniejsze zdjecie noworodka
ze zdjeciem z pierwszych urodzin tego samego dzieckal,
a rozwdj ten moze powodowaé przemieszczenia plamy
wzgledem punktdw odniesienia, jakim zawsze sa dla
nas oczy, nos, usta i uszy. Przemieszczenia te moga by¢
kolejnym powodem, dla ktérego odniesiemy pozadane przez
nas wrazenie, ze zmiana sie cofa... Fakt, ze malformacja
kapilarna nie jest defektem skérnym a naczyniowym, jest
rowniez znamienny - ,kondycja” naczyn krwionosnych
w danym momencie zalezy wielu czynnikdw, np. cisnienia
krwi, czy nawet warunkdéw atmosferycznych. Wtasnie
dlatego, kiedy dziecko ptacze, zmiana moze przyjac
nasycony, bordowy kolor, podczas snu stajac sie pastelowa,
niemal rézowa...

Zespot Sturge-Webera (ang.: Sturge-Weber
Syndrome, SWS)*

Po pierwsze: stowo ,.zespot”. Ma bardzo silne negatywne
zabarwienie, kojarzy sie z wieloma ciezkimi chorobami,
w tym ciezkimi uposledzeniami psychofizycznymi. Wazne
dla nas, rodzicéw jest zrozumienie, ze to co taczy wszystkie
jednostki chorobowe okreslane mianem ,zespotéw”, to nie
ich przebieg, czestotliwos¢ wystepowania, czy jakakolwiek
inna cecha. Jedyne co taczy wszystkie ,zespoty” to fakt,
ze sa... zespotami kilku objawoéw. Zespdt Sturge-Webera
to wspdtistnienie malformacji kapilarnej na twarzy
z malformacja naczyniowa w obrebie centralnego uktadu

4.

Chorobe opisali niezaleznie od
siebie William Allen Sturge w:
.A case of partial epilepsy, ap-
parently due to a lesion of one
of the vasomotor centres of the
brain. Transactions of the Clini-
cal Society of London.”12: 162
(1879) oraz Frederick Parkes
Weber w: ,.Right-sided hemi-
-hypertrophy resulting from
right-sided congenital spastic
hemiplegia, with a morbid
condition of the left side of the
brain, revealed by radiograms.”
Journal of Neurology and Psy-
chopathology (London). 3: 134-
-139 (1922).

Obok nich jedne z pierwszych
opiséw pozostawili Siegfried
Kalischer w 1901, Vincente Di-
mitriw 1923, i Knud Haraldsen
Krabbe w 1934.
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nerwowego (czyli gdzie$ wewnatrz czaszki, np. w oponach
madzgu, korze mdzgowej, nerwie wzrokowym, naczynidwce
oka) z towarzyszeniem réznych wywotanych ta zmiana
objawow: chorob, dysfunkcji, uposledzen. Kazde z nich
posiada wtasna nazwe. Powiedzmy, ze to cztery choroby
onazwie A, B, CiD. Wystapi¢ moga one w zespole Sturge-
-Webera w réznych konfiguracjach i z réznym nasileniem,
moze wystapic tylko jedna z nich (np. tylko D], a moga
wystapi¢ wszystkie (A, B, C, D), lub wiekszosc¢ (A, B, D).
Jak widac jest to wiec dos¢ nieprecyzyjne okreslenie
jak na chorobe... Dlaczego zatem nie nazwano kazdej
z mozliwych kombinacji objawoéw odrebna nazwa?

| tutaj przechodzimy do drugiej sprawy: czestotliwos¢
wystepowania. Jak podaja zrodta, o zespole Sturge-Webera,
terminie-worku, taczacym wiele réznych schorzen
0 réznym stopniu zaawansowania, mozna mowi¢ raz na
50.000 narodzin. Nalezy sobie uzmystowié, co oznacza ta
liczba. Wyobrazmy sobie duze miasto, zamieszkate przez
ok. 200.000 ludzi, jak Kielce, Gliwice, Torun. Przyjmijmy,
ze potowa z nich to mezczyzni. Zostaje 100.000 kobiet,
z ktorych 50.000 to kobiety w wieku rozrodczym, pozostate
to dzieci i osoby starsze. Przyjmijmy dalej, ze wszystkie
te 50.000 kobiet zachodzi w ciaze i rodza, w jakim$ (bez
znaczenia) okresie czasu, np. w ciagu 15 lat. W tym czasie
jedno dziecko bedzie obciazone zespotem Sturge-Webera.
Oto powdd. Wtasnie dlatego nie ma najmniejszego
sensu nazywanie kazdego z wariantéw czy kombinacji
objawdéw odrebna nazwa. Po prostu jest to schorzenie
zbyt rzadkie.

Dlaczego zatem o nim mowa? Bo zdrowie naszych dzieci
to nie statystyka i nawet, jesliistnieje tak niewielkie praw-
dopodobienstwo, nalezy mie¢ sie na bacznosci.

Jednym z objawdéw zespotu Sturge-Webera jest...
malformacja kapilarna. Ale nie kazda. Tylko taka, ktéra
umiejscowiona jest na twarzy. Ze zbioru ryzyka, mozemy
z duzym prawdopodobienstwem wykluczyé dzieci, ktore
malformacje maja tylko na zuchwie, w dolnej czesci twarzy.
Wszystko za sprawa nerwu tréjdzielnego (tac. nervus
trigeminus), podstawowego nerwu unerwiajacego twarz,
ktdry rozpoczyna sie nad uchem, rozdzielajac sie na skroni
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Sensory root
A otor root

na trzy podstawowe gatezie: gataz pierwsza (1) unerwia
czoto, gataz druga (2) unerwia policzek, gataz trzecia (3)
biegnie w dolnej czesci twarzy, réwnolegle do zuchwy
i konczy sie mniej wiecej w kaciku ust. Jak podaja zrodta,
zespot Sturge-Webera dotyczy tylko (lub przede wszystkim?)
tych przypadkéw, kiedy malformacja kapilarna obejmuje
obszar unerwiony przez pierwsza i/lub druga gataz nerwu
trojdzielnego, czyli czoto i policzek, wraz z powiekami.

Nie ma rowniez zgody co do tego, jak dtugo po
narodzinach dziecko nie wskazujace zadnych objawoéw
SWS nalezy traktowac jako zagrozone zespotem. Czesé
zrodet podaje jako wiek graniczny ujawnienia sie zespotu
6 miesiecy, czesé 2 lata, wiekszos¢ mowi o roku. Jesli zatem
Wasze dziecko ma wiecej niz rok i nic niepokojacego sie
nie dzieje, mozecie najprawdopodobniej odetchnac z ulga,
pamietajac o regularnej kontroli okulistycznej, o ktérej
mowa ponizej.

"

Ryc. |

Gatezie nerwu trojdzienlego.
Zrédto: http://upload.wikime-
dia.org/wikipedia/commons/
8/83/Gray778.png, z artykutu:
http://pl.wikipedia.org/wiki/
Nerw_tr%C3%B3jdzielny

5.

W zwiazku z niska czestotli-
wosécia wystepowania nie ma
co do tego absolutnej zgody.
Niektorzy autorzy podaja, ze do
zagrozonej SWS grupy wtaczy¢
nalezy wytacznie malformacje
kapilarne w obszarze unerwio-
nym tylko przez pierwsza gataz
nerwu trojdzielnego.



6.

za Wyrzykowski D., Bukowski
M., Jaskiewicz J.: ,Guzy na-
czyniowe i wrodzone malfor-
macje naczyniowe”, w: Cancer
Surgery, Cancer Surg (e-publ)
2005;1(1):1-25 cytuje w jezyku
medycznym: ,anomaliami
naczyniowymi splotu pajeczy-
nowkowego i opony twardej po
tej samej stronie. Wewnatrz-
czaszkowo wystepuja zmiany
o charakterze malformacji ka-
pilarnej (wtosowatej), zylnej lub
tetniczo-zylnej naczyn mézgo-
wych. Dzieci z zespotem Sturge-
-Webera predysponowane sa
do padaczki oraz jaskry a takze
hipertrofii tkanek miekkich
i kosci, szczegélnie centralnej
czesci twarzoczaszki.”

Ryc. Il

Pomiar cisnienia ocznego
tonometrem (impresyjnym)
Schidtza.

Zrédto: http://www.zdrowie.
med.pl/oczy/badania/cisn.html

7.

Tonometry to grupa réznego ro-
dzaju przyrzadow (m.in.: impre-
syjny, aplanacyjny, Goldmanna,
Schittza) do pomiaru ci$nienia
wewnatrzgatkowego. Zasada
ich dziatania jest we wszystkich
przypadkach podobna: poprzez
przytozenie koncowki przyrzadu
(metalowego trzpienia lub czuj-
nika) do znieczulonej kroplami
powierzchni rogéwki mierzy sie
relacje miedzy sita konieczna
do sptaszczenia rogéwki a jej
odksztatceniem, odczytujac na
skali wynik okreslajacy ci$nienie
panujace w gatce ocznej. Bar-
dziej po ludzku: stabo nadmu-
chany balonik tatwiej poddaje
sie uciskowi palcéw, prawda?
Wiecej szczegétow: http://www.
zdrowie.med.pl/oczy/badania/
cisn.html
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| teraz fragment dla ludzi o mocnych nerwach. W zespole
Sturge-Webera wystapi¢ moga zwapnienia kory mdzgowej,
powodujace m.in.: padaczke, niedowtady konczyn po stronie
przeciwnej do umiejscowienia malformacji, opdznienie
w rozwoju. Tkanki i kosci twarzy moga ulec przerostowi.
W niebezpieczenstwie jest takze wzrok po stronie zmiany,
oko jest zagrozone trudna w leczeniu jaskra®...

Oto powdd, dla ktérego obserwacja w kierunku SWS
jest tak wazna - méwimy o minimalnym prawdopodobien-
stwie wystapienia bardzo powaznych chordb. Jak zatem
wyeliminowad ryzyko? Trzeba dziata¢ szybko, zdecydowanie
i wielokierunkowo.

Szybko, poniewaz kazda choroba wczesnie wykryta daje
pewna przewage i pozwala zaplanowaé dalsze leczenie,
czy rehabilitacje. Zdecydowanie - bo chodzi o jakosc¢ zycia
naszych pociech. Wielokierunkowo - bo trzeba dziatac na
kilku frontach réwnoczesnie.

Dzieci z malformacja kapilarna na twarzy, szczegdlnie
umiejscowiona w obrebie unerwionym przez pierwsza
i druga gataz nerwu troéjdzielnego wymagaja:

1. Statej obserwacji okulistycznej. W tym celu nalezy
skierowac malucha do poradni okulistycznej dzieciecej.
Malec powinien zosta¢ poddany badaniom w kierunku
jaskry i naczyniaka naczynidwki. Diagnozowanie jaskry
polega na pomiarze ci$nienia wewnatrzgatkowego w obu
gatkach ocznych (takze ze strony nieobjetej zmiana).
Badanie moze odby¢ sie z uzyciem tonometru’ (Ryc. 1],
poniewaz nowoczesne aparaty do pomiaru cisnienia we-
wnatrzgatkowego wymagaja wspotpracy pacjenta, o ktorej
nie moze by¢ mowy w przypadku niemowlecia. Badanie
w kierunku naczyniaka naczynidwki przeprowadza sie
z uzyciem dedykowanego do badan okulistycznych
aparatu USG po uprzednim znieczuleniu kroplami gatki
ocznej. W obu przypadkach, w razie watpliwosci, w celu
precyzyjnego badania, lekarz moze zaleci¢ pomiary
w znieczuleniu ogdélnym. Wskazuje sie, aby osoba
dotknieta malformacja kapilarna, takze w dorostym zyciu
byta pod stata kontrola okulistyczna, zaréwno w kierunku
jaskry jak i naczyniaka naczyniéwki (badania kontrolne co
pot roku). U noworodka rekomenduje sie wizyty czesciej,
co ok. 3 miesiace.

Poradnik dla rodzicow dzieci z malformacjami kapilarnymi



SPZOZ nad MiDz Poznan

2. Obserwacji neurologiczne;. ,

Neurolog bedzie obserwowat, ai e

czy malec rozwija sie

symetrycznie, prawidtowo

i w odpowiednim tempie.

Powinien takze skierowac

dziecko na badania obrazowe,

w kolejnosci:

a) USG przezciemigczkowe.
Badanie nalezy wykonac
w pierwszych miesiaca
zycia dziecka, zanim kosci
czaszki zasklepia ciemie.
Jest to zwykte USG, podobne do tego, jakie wykonuje
sie w ciazy na brzuchu ciezarnej, z tym, ze bada sie
struktury wewnatrzczaszkowe prowadzac koncowke
aparatu po gtéwce. Bezbolesne i nieinwazyjne, jesli
wiec bedziecie mieli obawy o doktadnos¢ badania,
mozna $miato powtorzyc.

b) EEG, czyli elektroencefalogram. Najproscie]
mowiac jest to badanie podobne do wykonywanego
na potrzeby diagnostyki uktadu krazenia i serca,
powszechnie znanego EKG, z ta réznica, ze wykonuje
sie je na gtowce. Ok. 20 elektrod podtaczonych do
odpowiednich miejsc gtéwki dziecka i przykrytych
specjalna ,czapeczka” bada i rejestruje napiecia
na powierzchni czaszki. Badanie wykonuje sie we
wszystkich fazach snu fizjologicznego (naturalnego),
nalezy sie na nie zatem umawiac w porze snu dziecka,
nie pozwalajac mu zasna¢ wczesniej. Badanie trwa
dosc dtugo, ok. 40 minut. Zwykte, analogowe aparaty
kresla w tym czasie krzywe o niewiarygodnej dtugosci
(wyglada mi to na kilkadziesigt metréw] i stanowi
blok arkuszy grubosci kilku centymetrow. Budzi moja
watpliwos¢é mozliwosé jednoznacznej i obiektywnej
oceny takich wynikow przez specjaliste, tym bardziej,
ze badanie wykonuje sie w okreslonym celu i kierunku.
Bardziej uzasadnionym wydaje sie wiec korzystanie
z aparatéw cyfrowych, z ktérych wyniki mozna in-
terpretowac za pomoca specjalnego, dedykowanego
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Ryc. 1l
Wynik USG przezciemiacz-
kowego. Widoczne struktury
moézgowia dziecka. Materiaty
wtasne.

Ryc. IV
Wydruk z analogowym wyni-
kiem badania EEG i powiek-
szony fragment. Materiaty
wtasne.



8.

Ukonczenie pierwszego roku
zycia, jako najlepszy moment
do wykonania rezonansu ma-
gnetycznego z kontrastem
potwierdzili w prywatnej ko-
respondencji m.in. uznawani
za autorytety dr Anne M. Comi
(Director, Hunter Nelson Stur-
ge-Weber Center, Kennedy
Krieger Institute, Baltimore)
oraz dr Stavros Tombris (Oral
and Maxillofacial Surgeon, Di-
rector, Department of Oral and
Maxillofacial Surgery, Athens
Naval Hospital, Medical Di-
rector, Vascular Birthmarks
Foundation-Europe)
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C

oprogramowania (uwaga na kompatybilno$¢ systemow
i rézne typy aparatow!), dajacego obiektywne wyniki
i pozwalajacego na analize w réznych kierunkach,
pod réznymi katami. Ponadto, wyniki w formie
zapisu cyfrowego mozna przesytac jako nosniki
danych (np. CD] do interpretacji w innych oérodkach.
Dr Anne M. Comi z Hunter Nelson Sturge-Weber
Center w Kennedy Krieger Institute zaleca wykonanie
badania dwukrotnie. Pierwsze w wieku 2-3 miesiecy,
i jesli to badanie nie przyniesie zadnych watpliwosci,
nastepne w wieku 6-9 miesiecy, lub w przypadku
pojawienia sie niepokojacych objawdw (np. atakow
wstrzasow padaczkowych).

Rezonans magnetyczny z kontrastem, MRI, jako
potwierdzenie wynikdw wczesniejszych badan.
Badanie duzo bardziej wskazane (ze wzgledu na
mozliwo$¢ réznicowania tkanek miekkich), niz
tomografia komputerowa. Daje petny obraz ew. zmian,
mogacych mie¢ wptyw na rozwoj dziecka. Badanie
wiaze sie znow z komplikacja w postaci koniecznosci
znieczulenia ogélnego (roczne nawet dziecko nie
zechce w bezruchu leze¢ spokojnie w zamykanej,
petnej niepokojacych dzwiekdw rurze). Ze wzgledu na
narkoze, badanie nalezy przeprowadzi¢ w momencie,
w ktorym bedziemy mieli pewnos¢, ze jego wyniki
mozna uznad za wiazace, czyli najwczesniej w chwili
uznawanej za najpozniejszy mozliwy czas ujawnienia
sie SWS, tj. kiedy dziecko skonczy rok®.

Poradnik dla rodzicow dzieci z malformacjami kapilarnymi



Leczenie skory

Odrobina teorii

Malformacje kapilarne jako defekt kosmetyczny leczy
sie z pomoca laseroterapii. Jest to mtoda, dynamicznie
rozwijajaca sie gataz medycyny. Istnienie laserdw
zawdzieczamy A. Einsteinowi’. To jego odkrycia daty
podwaliny teoretyczne pod ten wynalazek. Laser ma cudowna
ceche. Potrafi mianowicie bez $ladu przenikac przez tkanki
zewnetrzne, operujac na okreslonej - poprzez odpowiednia
konfiguracje jego parametréw - gtebokosci. Zjawisko to
w laseroterapii nazywamy wybidrcza (selektywna) foto-
termoliza.

Swiatto lasera - tak jak kazde inne - jest fala o okreélonej
dtugosci. W swietle widzialnym, czyli tym, co miesci sie
miedzy podczerwienia a nadfioletem i co ujawnia sie na niebie
w postaci teczy, aw Swiecie optyki laboratoryjnej jest wynikiem
rozszczepienia wiazki Swiatta biatego przez pryzmat, dtugosé¢
fali ma wptyw na postrzegana barwe. W laserach podobnie
- decyduje o tym, jaki kolor ma wiazka Swiatta lasera, ale
réwniez - co z naszego punktu widzenia duzo bardziej istotne -
ma wptyw na gtebokos$¢ penetracji. Wnioskowac mozna z tego
wywodu, ze rézne typy laserdw uzywane sa w dermatologii
w roznych schorzeniach, a dobor lasera o okreslonej dtugosci
fali zalezy od tego, jaka zmiane skérna chcemy poddac terapii
i jak gteboko w warstwach skory jest ta zmiana ulokowana.
Inny laser powinien zostac uzyty w przypadku powierzchowne;j
zmiany skornej, inny w przypadku srodskornej, a jeszcze inny
w przypadku podskérnej, czyli np. zmiany naczyniowe;.

Druga istotna cecha laserow stosowanych w dermatologii
to czas naswietlania (ekspozycji)'®. Obecnie stosowane
urzadzenia sa konfigurowalne (tunable), a operator moze
dobrac czas przez jaki komérki poddawane sa dziataniu lasera.
Mowimy oczywiscie o bardzo krétkich, mierzonych w milise-
kundachwartosciach, réznice sg wiec dla osoby uczestniczacej
w zabiegu niezauwazalne. Paradoksalnie, im krdtszy czas,
tym dziatanie lasera jest bardziej agresywne.
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9.

Chodzi konkretnie o roz-
winiecie teorii kwantowej
o0 zjawisko wymuszonej emisji,
w 1917 roku.

10.

Dla uproszczenia opisuje wy-
tacznie dziatanie laseréw pul-
sacyjnych.



1.

...cho¢ rosnaca popularno-
Scia ciesza sie lasery KTP
o dtugosci fali 532 nm, ktére
- wg wstepnych doniesien sa
réwniez skuteczne w leczeniu
zmian odpornych na leczenie
laserem FLPD

12.

Lasery barwnikowe nowego
typu maja dtugos$¢ emito-
wanej fali 595 nm, a ich po-
przednia generacja dawata
wiazke o dtugosci fali 585 nm.
Wzrost dtugosci fali przynosi
- poza gtebsza penetracja
- wiekszy komfort zabiegu
i zmniejsza prawdopodobien-
stwo wystapienia lub nasile-
nie objawow niepozadanych.
Sprawa ta nie wydaje sie jesz-
cze ostatecznie przesadzona.

Ryc. V

Pulsacyjny laser barwnikowy
Candela VBeam

Zrédto: Dzieki uprzejmosci
Candela Corporation

13.

Z tej grupy wykluczy¢ nalezy
np. Alster TS, Wilson F, ktérzy
w opublikowanym w 1994 roku
.Treatment of port-wine stains
with the flashlamp-pumped dye
laser: extended clinical expe-
rience in children and adults”,
w Ann Plast Surg 32, 478:484
uwazaja, ze mtodsi pacjenci
wymagac¢ moga wiekszej liczby
zabiegéw z powodu szybkiego
wzrostu naczyn krwionosnych
pomiedzy cyklami terapii. Jest
to jednak opinia odosobniona.
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Kolejnymi, bardzo waznymi parametrami laserow
stosowanych w dermatologii sa: wielkos$¢ energii
dostarczanej do leczonych tkanek (tzw. napromienia-
nie, gesto$¢ energii, mierzone w J/cm? oraz sposéb ich
schtadzania - okreslenie dawki i czasu przed wtasciwym
impulsem laserowym w jakim skéra i tkanki podskérne
zostaja znieczulone substancja schtadzajaca.

W leczeniu malformacji kapilarnych z najlepszym
skutkiem stosuje sie obecnie lasery barwnikowe',
o dtugosci fali 595 nm'2. Lasery te nazywane sa réwniez
ze wzgledu naich budowe i sposéb dziatania laserami FLPD
(akronim od Flash Lamp Pulsed Dye - laser barwnikowy
zasilany lampa btyskowa, nazywany takze zamiennie PDL
- Pulsed Dye Laser). Samo urzadzenie przypomina bardzo
wielofunkcyjne urzadzenia znane z gabinetdéw stomatolo-
gicznych. Ot, skrzynka na kétkach z panelem sterowania
i wystajacym dtugim wezem, zakonczonym specjalna
koncéwka :)

Kiedy rozpoczac laseroterapig?

Naturalna potrzeba kazdego rodzica jest zapewnienie
dziecku wtasciwego rozwoju, stad instynktownie dazymy do
tego, aby poddac dziecko leczeniu w mozliwie najszybszym
terminie. Chcemy uniknac pres;ji otoczenia i konsekwencji
w psychice dziecka, o ktérych juz wspominatem. Pozostajac
w zgodzie z tymi dazeniami, wiekszos$¢ autorow™ twierdzi, ze
mate dzieci wymagaja mniejszej liczby zabiegéw niz ludzie
dorosli, chociazby ze wzgledu na grubos¢ naskérka czy
rozmiar rosnacej wraz z wiekiem zmiany. Niezwykle trudna
i uzalezniona od indywidualnych cech decyzje o czasie
rozpoczecia leczenia radze jednak pozostawic lekarzowi
prowadzacemu laseroterapie, ktdry bazujac na swoim do-
Swiadczeniu i ocenie przypadku okresli najwtasciwszy czas
rozpoczecia leczenia. Pospiech nie moze by¢ tutaj jedynym
doradca, a podawane przez zrédta ramy czasowe sa dosé
szerokie (od wieku kilku tygodni do kilku miesiecy].

Poradnik dla rodzicéw dzieci z malformacjami kapilarnymi



Przed zabiegiem

Zanim przystapi sie do wtasciwej terapii, konieczna jest
przede wszystkim wtasciwa diagnoza zmiany. Potwierdze-
nie, ze mamy do czynienia z malformacja kapilarna.

Skora dziecka musi byé zdrowa (przejéciowe zmiany
skorne, o ktdére tatwo u noworodkdw uniemozliwiaja
terapie w miejscach objetych tymi zmianami skornymi)
i nie zaleca sie stosowania jakichkolwiek kosmetykdw (ale
takze kremow i maséci o charakterze pielegnacyjnym i/lub
leczniczym) bez konsultacji z lekarzem prowadzacym.

Zarowno przed, jak i po zabiegu nalezy unika¢ opalania
skory poddawanej terapii!

W celu okreslenia wtasciwych do wieku i skory pacjenta
parametrow lasera lekarz przeprowadzi testy, zwykle na
mniej eksponowanych obszarach twarzy. Testy te - leczenie
prébne z zastosowaniem rdéznych wartosci - pozwalaja
takze lekarzowi prowadzacemu terapie na weryfikacje
indywidualnej reakcji na operowanie laserem.

W celu obnizenia bolesnosci zabiegu stosuje sie przed
zabiegiem specjalny krem znieczulajacy EMLA® - oczywiscie
po konsultacji z lekarzem prowadzacym. Nie zaleca sie
jednak jego stosowania u dzieci ponizej 1. roku zycia'.

Jesliwasze dziecko ma tendencje do wpadania w bezdech
w gtebokim ptaczu, poinformujcie o tym lekarza przepro-
wadzajacego zabieg - moze to by¢ bardzo niebezpieczne.
Przygotujcie sie rowniez psychicznie na to, ze bedziecie
musieli ptaczace dziecko trzymac i ze sam zabieg wymaga
rowniez od wrazliwych rodzicow mocnych nerwdw.

Zabieg

Po ocenie efektéw leczenia prébnego, po uptywie
ok. 8 tygodni, pacjenta poddaje sie pierwszemu z serii
zabiegdéw wtasciwych z uwzglednieniem wnioskdw
z wykonanego testu.

Zabieg polega na wielokrotnym ,uderzaniu” wiazka lasera
sasiadujacych ze soba pol o Srednicy ok. 5-7 mm w obrebie
zmiany poddanej terapii, unikajac naktadania sasiednich pél
na siebie. Bardziej obrazowo, to tak, jak bysmy chcieli tepym
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14.

Sean W. Lanigan,

.Lasery w dermatologii”, s. 18,
Wydawnictwo Czelej Sp. zo.0.,
Lublin 2005



koncem otéwka zanurzonym w atramencie zakolorowaé
jakas czes¢ lub catosé (zaleznie od rozmiaru) malformacji,
zachowujac przy tym wyrazne odgraniczenia kazdej plamki.
Celowo uzytem stowa ,uderzanie”, poniewaz rzeczywiscie,
sa to uderzenia. Swiatto lasera pulsacyjnego nie Swieci
stale, tylko ,strzela” wydajac przy tym charakterystyczny
dzwiek.

W zwiazku z tym, ze Swiatto lasera jest niebezpiecz-
ne dla wzroku, w trakcie zabiegu stosuje sie specjalne
okulary ochronne, filtrujace szkodliwe fale, co nie zwalnia
wszystkich asystujacych przy zabiegu od zachowania
szczegdlnej ostroznosci - nawet krétki, niezarejestrowa-
ny przez nas kontakt oka z laserem grozi trwata utrata
wzroku!

Uderzenie Swietlnej wiazki lasera w skoére poprzedza gaz
schtadzajacy (kriogen), ktory zamrazajac skére znieczula
ja miejscowo, dajac réwnoczesnie nieprzyjemny dla
poddawanej zabiegowi osoby efekt uderzenia $nieznej

N Soréumanie za- kuli’™. Wrazenie to, unieruchomienie konczyn i gtowy,
czerpatemoddrn.med. Ewy  gto$ne odgtosy oraz zastoniete oczy sprawiaja, ze moze
Szpringer by¢ to dla dziecka nieco nieprzyjemne.

Opisane wyzej niebezpieczenstwo zwiazane
z uszkodzeniem wzroku oraz bardzo delikatna skora powiek
powoduje, ze sa one szczegoélnie trudne w operowaniu ta
metoda. Miedzy powieki a znieczulona gatke oczna wktada
sie wowczas kulista ostone zatrzymujaca wiazke lasera.

‘| 8 Poradnik dla rodzicow dzieci z malformacjami kapilarnymi



Po zabiegu

Tuz (bezposrednio lub w ciagu kilku minut) po kontakcie
wiazki laserowej z tkankami, w miejscach ,uderzenia”
laserem (lub w przyktadzie z koficem otdéwka) powstaja
czerwono-bordowe, zasinione punkty, ktére znikaja zwykle
w przeciagu dwdch tygodni. Przez ten czas pacjent moze
odczuwac dyskomfortowe uczucie ,$ciagniecia” skory,
a w pierwszych dwdch dobach skéra moze swedzieé. Nie
wolno jej drapad, a ulge przynies¢ moze zimny kompres.

Stosuje sie rowniez masci zawierajace witamine K
(np. Auriderm XO0J, ktory przyspiesza gojenie i wspomaga
proces terapeutyczny poprzez uszczelnianie naczyn
krwionosnych. Przed zastosowaniem zaleca sie test na
zdrowej skorze, aby wyeliminowac ryzyko reakcji alergicznej
na witamine K.

Zabiegi laserowe powtarza sie wielokrotnie w odstepie od
kilku do kilkunastu tygodni. Skutecznos$¢ kolejnych zabiegow
zalezy od indywidualnych cech pacjenta i charakteru zmiany,
ale mozna wprowadzi¢ pewne zaleznosci. Najtatwiej efekt
terapeutyczny osiaga sie na czesciach twarzy potozonych
najdalej od osi twarzy. Skronie, policzki, okolice ucha maja
wiec duza szanse na znaczne rozjasnienie plamy. Najtrudniej
laseroterapii poddaja sie czesci potozone w osi twarzy,
szczegolnie te potozone w obszarze unerwionym przez
druga gataz nerwu tréjdzielnego (patrz Ryc.l). Pacjenci
o ciemnej karnacji wymagaja wiekszej ilosci zabiegow
niz pacjenci o jasnej karnacji, aby osiagnac poréwnywalny
efekt terapeutyczny.

Wedtug zrédet' zestawiajacych rézne doniesienia na
temat skutecznosci terapii, u 40% pacjentow uzyskuje sie
rozjasnienie o 75% lub wieksze (w stos. do pierwotnego
nasycenia zmiany), a ponad 80% ulega rozjasnieniu o 50%.
Zestawienie to jest jednak umiarkowanie miarodajne,
ze wzgledu na réznice w umiejscowieniu malformacji,
statystyczne usrednienie wieku pacjentéw i cechy
indywidualne.
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Ryc. V

Zdjecia dzieci przed i po zabie-
gach wykonanych pulsacyjnym
laserem barwnikowym
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barwnikowego”, Hellbriigge G.,
Stockmeier M., Henschel R.,
Drosner M., w: Abstrakt z 24.
Annual Meeting of the Ameri-
can Society for Laser Medicine
and Surgery, Dallas, 31 marzec
- 4 kwiecien 2007, dostepne
online: http://www.supernova.
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23.

.Zrédto Intensywnie Pulsuja-
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dostepne online: http://www.
supernova.com.pl/elipse/pdf/
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Gdy laser barwnikowy nie zda egzaminu...

Nalezy liczy¢ sie z faktem, ze laser barwnikowy nie
przyniesie oczekiwanego efektu. Czy mamy wodwczas
alternatywe? Tak! Dalsze mozliwosci, to zastosowanie
lasera KTP", ktory stosuje sie na zmianach odpornych
na dziatanie lasera barwnikowego FLPD. Jesli ten nie zda
egzaminu, z odsiecza moze nadejs¢ laser Nd:YAG™. W obu
przypadkach w piSmiennictwie istnieje niewiele doniesien
na temat skutecznosci.

Wzmiankowany w zrdédtach' jest rowniez laser CVL%
ktéry znajduje zastosowanie kliniczne, a efekty leczenia
opisywane gtéwnie w latach 90. XX wieku ocenia sie jako
dobre lub bardzo dobre. Ze wzgledu na mata $rednice
plamki i wynikajacy z niej dtugi czas trwania zabiegu, nie
zaleca sie stosowania lasera CVL w leczeniu dzieci.

Bardzo rzadko, w szczegdlnie uzasadnionych przypadkach,
np. przerostu tkanek stosowany jest takze tradycyjny,
chirurgiczny autoprzeszczep skory. Jest to jednak dziatanie
wysoce inwazyjne, niosace wysokie ryzyko powiktan (np. bli-
znowacenia), a rany pooperacyjne ze wzgledu na narazona
na ciagty ruch mimiczny lokalizacje goja sie dtugo...

Zdania co do skutecznosci kolejnej metody sa podzielone,
nie istnieje wystarczajaca liczba potwierdzonych doniesien
naukowych, watpliwosci wyrazaja takze specjalisci
konsultujacy niniejszy poradnik, stad ponizsze informacje
nalezy traktowac jako ciekawostke, wciaz wymagajaca
weryfikacji - podjatem bezowocne préby skontaktowania
sie z polskim dystrybutorem?' systemu.

Chodzi o IPL - Intensywnie Pulsujace Swiatto, ktérego
zasada dziatania wydaje sie by¢ podobna do dziatania lasera,
cho¢ IPL nie jest laserem a okreslonym przedziatem fal
Swietlnych. Na uwage zastuguje pordwnanie skutecznosci
lasera barwnikowego z technologia IPL%.

Z ogdlnodostepnych wynikdéw badan® producenta na
grupie 15 pacjentéw, u ktorych stwierdzono odpornosé na
wielokrotne zabiegi laserem barwnikowym, wynika, ze:

- 53% nie wykazato zadnej reakcji lub stopien poprawy
nie przekroczyt 25% redukcji optycznej zmiany;
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- 47% pacjentow wykazato pozytywna reakcje, wszyscy
na poziomie redukcji zmiany wiekszym niz 50%;

- u 85% grupy wykazujacej reakcje osiagnieto redukcje
na poziomie 75-100%;

- zanajgorzejreagujacy obszar nalezy uzna¢ zmiany zlo-
kalizowane w obszarze unerwionym przez druga gataz
nerwu tréjdzielnego (policzek).

Informacje dodatkowe

Jak znalez¢ lekarza?

Kazdy rodzic zada sobie zapewne pytanie o to, w jaki
sposob znalez¢ odpowiednich lekarzy, ktérzy znaja sie na
diagnostyce i analizie wynikéw badan pod katem SWS?
Polecam szukanie porad na forum www.naczyniaki.pl,
ktore jest doskonatym miejscem stuzacym m.in. wymianie
kontaktow i doswiadczen. Jako rodzic dziecka z duza,
obejmujaca caty policzek zmiana, dostrzegtem dos¢ prosta
zaleznos¢. Lekarze specjalizacji innych niz dermatolog
(np. neurolog, czy okulista), ktérzy po spotkaniu z nami
i tym samym dostrzezeniu zmiany na twarzy naszego
syna pytaja co nas do nich sprowadza nie mieli pojecia
o zespole Sturge-Webera. Zdarza sie to niestety na kazdym
poziomie specjalizacji, wtacznie - to przyktad z naszych
doswiadczen - z profesorami... Tytuty nie gwarantuja,
ze lekarz bedzie wiedziat, co to malformacja, czy wiaza
sie z nia jakiekolwiek inne zmiany (np. rozwojowe), ktére
moga towarzyszy¢ znamieniu (jak nazywano malformacje),
i .czy zostaja po tym laserze blizny?”... Nie baczcie wiec na
stopnie naukowe, nie stanowia one o zasobie przedmiotowej
wiedzy. Jesli lekarz zobaczy Wasze dziecko i powie - co
réwniez mi sie zdarzyto - 0! Szukamy Sturge-Webera!”,
to znak, ze trafiliscie do wtasciwej osoby.
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Zamiast bibliografii: Gdzie szukac informac;ji?

Po pierwsze: w ksigzkach

Dodatkowych informacji mozecie szuka¢ w bibliografii poswiecone;j
sprawie malformacji i zespotu Sturge-Webera. Nie udato mi sie znalez¢
polskojezycznej publikacji w catosci poswieconej sprawie, w odréznieniu
od wydawnictw obcojezycznych (gtownie angielskich). Temat jest wzmian-
kowany we wszelkich publikacjach o charakterze dermatologicznym (np.
z zakresu dermatologii pediatrycznej), ale ze wzgledu na wzmiankowy
charakter tych informacji, odradzam zakupy tych encyklopedii, szczegodlnie
biorac pod uwage ich cene.

Lepiej jest ze Zzrodtami dot. laseroterapii, z ktérych godne polecenia sa:
~Lasery w dermatologii” Sean W. Lanigan, Wydawnictwo Czelej Sp. z0.0.,
Lublin 2005. Ksiazka w dos$¢ czytelny - nawet dla laika - sposdb przybliza
meandry laseroterapii.

Po drugie: w publikacjach naukowych

Publikacje naukowe dostepne online:

.Guzy naczyniowe i wrodzone malformacje naczyniowe”

Wyrzykowski D., Bukowski M., Jaskiewicz J., w: Cancer Surgery, Cancer Surg (e-publ] 2005;1(1):
1-25, dostepne online pod adresem: www.wiktor.netoh.pl/dokumenty/naczyniaki.doc

- ,Zastosowanie laserow w chirurgii plastycznej - lasery naczyniowe”

Ireneusz P. Siewiera, Mariusz S. Wysocki, Ireneusz T. tatkowski; z Kliniki Chirurgii Plastycznej
w Polanicy Zdroju Akademii Medycznej we Wroctawiu; w: Wiadomosci lekarskie 2007, LX, 3-4, dostepne
online pod adresem: www.slam.katowice.pl/wydawnictwa/wiadlek/3-4-2007/s178_siewiera_i.pdf

- ,Facts about vascular birthmarks and tumors”

Linda Rozell-Shannon, Glenda N. Ethington z Vascular Birthmarks Foundation, dostepna online
pod adresem: www.birthmark.org/pdf/Pamphlet2006.pdf. Publikacja zawiera takze liste ciekawych
odnos$nikéw do innych zrodet.

Publikacje naukowe dostepne w Bibliotece publikacji UM w Poznaniu:
www.bg.am.poznan.pl

- ,Etiopatogeneza i leczenie jaskry w zespole Sturge-Webera”

Jadwiga Bernardczyk-Meller, Krystyna Pecold. W: - Klin. Oczna 1993 R. 95 nr 3-4 s. 122-124 il.
bibliogr. summ.

- .Naczyniak naczyniowki w przebiegu choroby Sturge-Webera -

diagnostyka i leczenie”

Matgorzata Karolczak-Kulesza, Krystyna Pecold, Anna Gotz-Wieckowska. W: XXXIX Zjazd Okulistow
Polskich. Krakéw, 7-10 VI 1998. Streszczenia. [B. m., 1998] s. 67-68.

- .Jaskraw przebiegu zespotu Sturge-Webera”
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Anna Gotz-Wieckowska, Izabela Kulinska-Niedziela, Matgorzata Karolczak-Kulesza, Krystyna Pecold.
W: | Symposium Glaucomatologicum. Wroctaw, 16-18 IV 1998. Program i streszczenia. Wroctaw,
1998 s. 206-207.

Po trzecie: w Internecie

Strony polskojezyczne:

www.naczyniaki.pl
polskie forum, bardzo aktywne, za posrednictwem ktérego mozna np. skontaktowac sie z ekspertem

- dr. Dariuszem Wyrzykowskim, autorem wielu publikacji poswieconych naczyniakom, oraz wymienic
sie spostrzezeniami, pogladami i kontaktami.

www.malformacja.pl

to moja, .poradnikowa” strona. Zapewne bedzie tam mozna pobra¢ niniejszy poradnik, i - o ile
pozwola autorzy - publikacje i rézne dodatkowe zrodta. Tam rowniez namiary na mnie i aktualne
informacje na temat poradnika.

Strony angielskojezyczne:

www.birthmark.org lub www.vbfeurope.org

strona fundacji VBF (Vascular Birthmarks Foundation), bardzo obszerna, po$wiecona wszelkim
zmianom wrodzonym, takze malformacjom. Umozliwia m.in. kontakt z ekspertami z catego $wiata,
ktorzy - czego sam doswiadczytem - odpowiadaja na skierowane do nich pytania. Mnostwo artykutéw
na interesujace nas tematy. Polecam!

www.birthmarks.com

bardzo obszerna i rozbudowana strona z mndstwem tresci. Zawiera nawet porady kosmetyczne,
pielegnacyjne oraz liste ksiazek poswieconych sprawie, w tym ksiazek dla dzieci. Jest tam takze
lista innych zrédet internetowych.

www.sturge-weber.com
strona Fundacji Sturge-Weber, duzo odno$nikéw i wzruszajacych (takze ilustrowanych filmami)
historii.

www.sturgeweber.kennedykrieger.org
strona Hunter Nelson Sturge Weber Center w Kennedy Krieger Institute, z niezwykle pomocna
dr Anne M. Comi na czele.

Strony komercyjne:

www.candelalaser.com
strona producenta laseréw barwnikowych. Cho¢ ma charakter komercyjny, zawiera réwniez ciekawe
i obrazowe zdjecia, ilustracje, filmy i artykuty dotyczace laseroterapii.

www.supernova.com.pl/elipse
polska strona dystrybutora systeméw IPL, wraz z ciekawym opisem tej techniki leczenia oraz
wynikami badan.

Powodzenia!
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Poradnik dla rodzicow dzieci
z malformacjami kapilarnymi
zawiera miedzy innymi
informacje na temat:

- zmiany naczyniowej jaka jest
malformacja kapilarna,

- definicji, obserwacji i diagnostyki
zespotu Sturge-Webera,

- leczenia skory - laseroterapii.

www.malformacja.pl






