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Streszczenie

Cel: Celem niniejszej pracy byla analiza i ocena
poziomu jakosci zycia osob z malformacja kapi-
larng znamienia winnej plamy oraz rozpoznanie
problemow psychicznych i spotecznych w codzien-
nym funkcjonowaniu z choroba.

Material i metody: W badaniu postuzono si¢ me-
toda sondazu diagnostycznego, technika ankiety
przy uzyciu autorskiego kwestionariusza ankiety.
Badaniem objeto grupe 10 osob, kobiet i m¢zezyzn
w wieku od 19 do 56 lat, ktorg stanowili chorzy ze
zdiagnozowang malformacja kapilarng znamienia
winnej plamy (PWS).

*Adres do korespondencji/Address for correspon-
dence: kinga.polek@wp.pl

Wyniki: Z przeprowadzonego badania wynika,
ze 9 0s6b uwaza, iz zycie z malformacja kapilarng

nieco rézni si¢ od zycia zdrowych ludzi. Az 6 ba-
danych (nie jest w pelni pogodzona z istniejacym

w ich zyciu schorzeniem, a 8 0sob czuje si¢ ,,inna”
(,,gorsza”) z powodu obecnosci znamienia. W opi-
nii 9 0séb obecnos¢ malformacji ma negatywny
wptyw na poczucie pewnosci siebie. U 9 badanych

obecnos¢ PWS wywotata stany depresyjne. Az 8

osob deklaruje, ze choroba negatywnie wplywa

na podejmowane przez nie kontakty towarzyskie.
5 badanych dopatruje si¢ negatywnego wplywu

choroby i odmiennego wygladu na zdobycie sta-
nowiska pracy. Czterech respondentéw twierdzi,
iz obecnos$¢ znamienia winnej plamy negatywnie

wplywa na ich samooceng.

Whioski: Obecnos$¢ znamienia winnej plamy po-
woduje problemy w funkcjonowaniu psychicznym

i spotecznym chorego. W zwiazku z tym, zasad-
ne staje si¢ otoczenie 0sob z PWS specjalistyczna

opieka psychologiczng oraz zastosowanie wczesnej
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laseroterapii wérod dzieci pozwalajace zapobiegad
potencjalnym problemom w pdzniejszym zyciu.
Nalezy podejmowac dziatania edukacyjne wsrod
spoleczenstwa, majace na celu przeciwdziatanie
marginalizacji i uksztaltowanie pozytywnych po-
staw wobec 0s6b cierpigcych z powodu PWS oraz
innych znamion mogacych znacznie wptywac na
wyglad zewng¢trzny.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, PWS, malforma-

cje naczyniowe

Summary

Aims: The aims of this work were to analyze and
assess the quality of life of people with capillary
malformation as well as to check if they experi-
ence mental and social problems in everyday life.
Materials and methods: A diagnostic survey,
a questionnaire prepared for this particular study,
was used as a data collection method. The sample
consisted of 10 people, both men and women, aged
19-56. The participants were all suffering from
port-wine stain.

Results: The results showed that 90% of the re-
spondents (9 people) believed that because of cap-
illary malformation their lives are different com-
paring to those of healthy people. 60% (6 people)
did not come to terms with the affliction and 80%
(8 people) had an impression of being different,
meaning worse, because of the skin marks. 90%
admitted that PWS contributed to their depressive
state. 80% declared having problems with estab-
lishing new contacts. 50% believed finding a job
was negatively influenced by the disease and their
different look. 40% claimed to have a lower self-es-
teem because of port-wine stains.

Conlusions: The study provided evidence to
a claim that people with capillary malformation
may experience both mental and social problems.
Thus, psychological care is crucial for people with
PWS. Furthermore, laser therapy should be intro-
duced among children as it would diminish their
chances of having such problems in the future. As
far as environment is concerned, there should be an
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educational program established which would act
against marginalization of those suffering from not
only capillary malformation but also other types
of diseases causing skin changes. Moreover, such
programs could help to build positive attitudes to-
wards those people.

Keywords: quality of life, PWS, capillary malfor-
mation, vascular malformations

Wprowadzenie

Choroby o charakterze przewlektym w szczegol-
ny sposob rzutuja na subiektywne poczucie jako-
$ci zycia. Stanowig wielkie wyzwanie dla 0osob
dotknigtych danym schorzeniem oraz dla ich ro-
dzin. Wymagaja ciagtego leczenia i prowadzenia
systematycznej samokontroli pacjenta. Stanowig
problem dla instytucji leczniczych oraz polityki
zdrowotnej [1]. Wielowymiarowe skutki choréob
przewlektych w ostatnich latach staty sie kluczo-
wym celem dziatan leczniczych i prewencyjnych
w obszarze medycyny. Poprawa jakosci zycia pa-
cjentow chorych przewlekle to idea, na ktorej
w szczegolny sposob skupiaja si¢ modele leczenia
systemowego.

Zdrowy, normalny wyglad skory ma zasadnicze
znaczenie dla indywidualnego fizycznego i psy-
chicznego samopoczucia. Choroby przewlekte ob-
jawiajace si¢ widocznymi, czesto uwazanymi za
szpecgce zmianami, mogg stac¢ si¢ powodem za-
burzen w budowaniu relacji spotecznych oraz zna-
czaco wpltywac na samoocene. Niejednokrotnie
stajg si¢ powodem upokorzenia i poczucia wstydu,
co moze wiazac si¢ z ktopotami w znalezieniu pra-
cy, czy budowaniem odpowiedniej relacji w zwigz-
ku. Czgsto, szczegdlnie zmiany znajdujace si¢ na
twarzy lub innych widocznych czesciach ciata, sta-
ja sie przyczyna stygmatyzacji, a nawet odrzuce-
nia przez spoteczenstwo.

Obnizenie jakosci zycia 0s6b doswiadczonych
chorobami, ktoére zmieniaja kolor, strukture lub
wyglad danej cz¢$ci ciala, wiagze si¢ z przekonania-
mi obecnymi juz wérod starozytnych ludéw. Cho-

roby, zwlaszcza skorne, byly czgsto postrzegane
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jako wyraz gniewu bogdw za popelnione grzechy.
Osoby cierpiace z ich powodu byty najczesciej ska-
zane na zycie w odosobnieniu, ze wzgledu na po-
dejrzenie potencjalnej mozliwos$ci zakazenia po-
zostatych cztonkow lokalnej spotecznosci. Mimo
postepu cywilizacyjnego, powszechnosci eduka-
cji i zwiazanego z nig wzrostu $wiadomosci, na-
dal nader czgsto obserwuje si¢ sytuacje, w ktorych
odmienny wyglad prowokuje negatywne reakcje
i emocje wsrdd ludzi [2].

Doswiadczenie dezaprobaty, odrzucenia, wy-
kluczenia i dyskryminacji prowadzi z kolei do po-
czucia wstydu, odmiennosci oraz braku akceptacji
samego siebie. Stres psychologiczny, ktéry jest na-
turalna reakcja zwigzang z przezywaniem sytuacji
trudnych i obciazajacych osobg chorg, moze w zna-
czgcy sposob obnizy¢ subiektywng ocene jakosci
zycia. Obecnos¢ choroby przewleklej powodujacej
powstanie widocznych dla otoczenia niedoskona-
tosci, stanowi zrodto lgku i niepokoju. Im zmiana
jest bardziej widoczna i znieksztaltcajgca natural-
ny wyglad, tym znaczniejszy spadek jakosci zycia.

Malformacja kapilarna znamienia winnej pla-
my (PWS- ang. Port Wine Stain), nalezy do wro-
dzonych wad naczyniowych powstatych podczas
rozwoju naczyn kapilarnych w zyciu ptodowym.
Choroba dotyczy okoto 0,3-0,5% zywo urodzo-
nych dzieci i manifestuje si¢ widocznymi na po-
wierzchni skory ostro odgraniczonymi zmianami
o plamkowatym charakterze i ciemnym rézowym
zabarwieniu. Perspektywa progresji choroby i brak
mozliwosci jej samoistnego zaniku bez interwencji
leczniczej, wskazuje na przewlekty charakter scho-
rzenia. Skutki bio-psycho-spoteczne, jakie niesie
ze soba doswiadczenie choroby przewlektej, ze
wzgledu na widoczne dla otoczenia objawy skor-
ne, w szczegodlny sposob moga staé si¢ powodem
obnizenia subiektywnej jakos$ci zycia osob nig do-
swiadczonych [3].

Bioragc pod uwage podmiotowy charakter oce-
ny jako$ci zycia, mozna stwierdzi¢, iz nie moze
by¢ ona w peini zdefiniowana za pomocg obiek-

tywnych pomiaréw klinicznych oraz badaw-

czych. Spostrzeganie subiektywnej jakosci zycia
przez jednostke ma charakter dynamiczny, za-
lezny od aktualnego jej stanu i oczekiwan odno-
$nie podstawowych wymiaréow zdrowia, tj. fi-
zycznego, psychicznego i spolecznego [4].

Epidemiologia znamion winnej plamy
Znamiona winnej plamy (PWS- ang. port wine
stain) to najpowszechniejsze wrodzone malforma-
cje naczyn wlosowatych. Naleza do grupy zmian
oraz zespotow chorobowych znanych w klasyfika-
cji wad naczyniowych jako malformacje kapilar-
ne [5]. Znamiona winnej plamy wystepuja u 0,3-
0,5% zywo urodzonych dzieci z rowna czgstoscia
u obu piei [3].

Pojecie choroby i etiopatogeneza
Malformacje naczyniowe sg skutkiem zaburzen
w procesie morfogenezy tkanki naczyniowej w zy-
ciu ptodowym. Procesy te prowadzg do powsta-
nia guzopodobnych nienowotworowych zmian
wybranych naczyn. Charakterystyczny dla zmie-
nionej tkanki jest prawidtowy cykl wymiany ko-
morek $rodbtonka we wszystkich fazach jej rozwo-
ju. Nie dochodzi rowniez do samoistnej inwolucji
powstalych zaburzen. Malformacje naczyniowe,
w przeciwienstwie do czgsto z nimi mylonych na-
czyniakow, zawsze sa obecne w chwili porodu
irosng wraz z dzieckiem nie ulegajac samoistnej
regresji [5]. Malformacje naczyniowe zostaty skla-
syfikowane w 1996 roku przez International Socie-
ty for the Study of Vascular Anomalies (ISSVA)
i podzielone pod wzglgdem rodzaju kanatéw na-
czyniowych dominujacych w utworzonej zmianie
irodzaju przeptywu. Wyrdzniamy trzy gléwne po-
staci malformacji naczyniowych: slow-flow vascu-
lar malformation — wolnoprzeptywowe malfroma-
cje naczyniowe, fast-flow vasscular malformation
— szybkoprzeptywowe malformacje naczyniowe
oraz postacie mieszane [6].
Znami¢ winnej plamy (PWS, ang: port wine sta-
in, tac: naevus flammeus) nalezace do malforma-

cji kapilarnych typu ,,slow-flow” ze wzgledu na
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swoja etiopatogenezg charakteryzuje si¢ zaburzo-
nym unerwieniem naczyn wlosowatych w kon-
kretnym obrebie ciala, co prowadzi do stalego ich
poszerzenia. Przeptywajaca przez kapilary krew
oraz umiejscowienie wlosniczek pod tkanka skor-
ng i naskérkiem powoduja powstanie charakte-
rystycznego dla tego schorzenia zewnetrznego
wygladu znamienia, ktore obejmuje swoimi gra-
nicami obszar zaburzonego unerwienia i dyspla-
stycznych naczyn.

Etiopatogeneza tego schorzenia przez bardzo
dtugi okres nie byta znana. Jako przyczyne podej-
rzewano czynniki infekcyjne, srodowiskowe oraz
genetyczne [7]. W 2013 roku naukowo potwierdzo-
no wezesniej wysuwane hipotezy wskazujace, iz
znamiona winnej plamy spowodowane sg soma-
tycznie aktywowang mutacjg genu GNAQ [8]. Spo-
radycznie zaobserwowano rodzinne wystepowanie
tego schorzenia [5].

Objawy

Znamiona winnej plamy ze wzgledu na swoja
patomorfologi¢ objawiaja si¢ jako zmiany skor-
ne o charakterze plamkowatym i o wyraznie od-
graniczonych brzegach [5]. Poczatkowo w okre-
sie noworodkowym maja ré6zowe zabarwienie, s
ptaskie i jednolite. U dzieci do pierwszego roku zy-
cia zmiana moze ulec nieznacznemu rozjasnieniu.
W okresie adolescencji znami¢ naczyniowe ciem-
nieje i przybiera kolor glebokiej czerwieni lub ja-
snego fioletu. Staje si¢ rowniez nieregularne, a jego
powierzchnia wyniosta i o guzkowatej strukturze
[3,9]. Ksztalt oraz rozmiar znamienia zalezy od
rozleglo$ci zaburzonego unerwienia sieci naczyn
wlosowatych zaopatrujacych obszar podskorne;j
tkanki migkkiej oraz skory wlasciwej. 80% malfor-
macji typu znamion winnej plamy usytuowanych
jest w okolicy glowy i szyi [2]. Zmiany ksztalttu
i zabarwienia PWS wraz z wiekiem spowodowa-
ne sa rozwojem tkanki skornej. Cienka i delikatna
skora w okresie noworodkowym staje si¢ grubsza
w kolejnych latach zycia i dorostosci. Innym waz-

nym czynnikiem wptywajacym na modyfikacje¢
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zabarwiania znamion typu winnej plamy jest zmia-
na ci$nienia wewnatrznaczyniowego kapilar. Tego
rodzaju zjawiska mogg by¢ zwigzane z reakcjami
emocjonalnymi takimi jak placz i gniew lub z wa-
runkami atmosferycznymi jak mréz czy zimny
wiatr. W tej sytuacji malformacja przybiera kolor
nasyconego fioletu lub bordo [8]. Malformacje ka-
pilarne typu znamion winnej plamy powinny by¢
réznicowane z innymi plamkowymi znamionami,
ktore powszechnie wystepuja w okresie noworod-
kowym. Zaliczamy do nich tzw.: ,,plamki tososio-
we” czy ,,pocatunki aniota” [5]. Czgstym biedem
popelnianym przez lekarzy jest nazywanie malfor-
macji naczyniakiem oraz informowanie rodzin pa-
cjentéow o mozliwos$ci ich samoistnego zaniku [6].
PWS zaliczane do dermatoz wrodzonych nigdy nie

ulegaja regresji bez interwencji lekarskiej [4].

Leczenie znamion winnej plamy

W przesztosci znamiona winnej plamy byly le-
czone wieloma réznorodnymi metodami. W tera-
pii stosowano m.in. chirurgiczne wycigcie z prze-
szczepem skory, krioterapi¢, promieniowanie
jonizujace, dermabrazjg, makijaz kosmetyczny
oraz tatuowanie znamion. Zadna z powyzszych
metod nie przyniosta oczekiwanych efektow i cze-
sto prowadzita do powstania powaznych defek-
tow kosmetycznych [9]. Przetomem w leczeniu
znamion naczyniowych stato si¢ wykorzystanie
laseroterapii. W latach 60-tych XX wieku, Leon
Goldman zaproponowat uzycie lasera rubino-
wego, a pdzniej argonowego, ktory do 1980 roku
byt laserem z wyboru w leczeniu malformacji na-
czyniowych [3]. Obecnie w leczeniu znamion na-
czyniowych ptaskich stosuje si¢ zaproponowang
przez Andersona i Parrisha (1981, 1983) metode
selektywnej fototermolizy. Polega ona na dobra-
niu w terapii odpowiedniej dtugosci fali $wiatta la-
sera, gesto$ci energii i czasu trwania impulsu na-
kierowanych na hemoglobing obecng w skornych
naczyniach krwiono$nych. Laseroterapia zapew-
nia skuteczng redukcje wielkosci i liczby krwinek

czerwonych w tych naczyniach i dzigki temu zna-
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mie przybiera znacznie jasniejsza barwe [10].
Obecnie za ztoty standard w leczeniu malfor-
macji naczyniowych uznawany jest laser barwni-
kowy zasilany lampa btyskowa (FPDL, ang: fla-
shalmp-pumped pulsed dye laser) o dtugosci fali
595 nm [11]. Ten rodzaj lasera u znacznej wigkszo-
$ci pacjentow przynosi najlepsze efekty leczenia.
Poprzednia wersja lasera FPDL charakteryzowata
si¢ dtugoscig fali 577 1 585 nm. Zwigkszenie tego
parametru w nowszych urzadzeniach pozwolito na
glebsza penetracje skory przez laser oraz zapew-
nito wigkszy komfort zabiegu i mniejsze prawdo-
podobienstwo wystapienia dziatan niepozadanych.
W przypadku malformacji opornych na leczenie
laserem FPDL stosuje si¢ laser KTP o dtugosci fali
532 nm, ktory ze wzgledu na swoje parametry usu-
wa zmiany lezace bardziej powierzchownie. Kolej-
ng alternatywa dla lasera pulsacyjno-barwnikowe-
go jest laser neodymowy Nd: YAG emitujacy fale
o dtugosci 1064 nm i penetrujacy skorg na wigksza
glebokosé. Istnieje mozliwos¢ konfiguracji czesto-
tliwosci lasera Nd: YAG i uzyskanie dtugosci fali
532 nm. Niestety powyzsze alternatywne dla lase-
ra FDPL, metody leczenia powoduja wiecej dzia-
tan niepozadanych [10]. Laseroterapia pozwala na
osiagnigcie 50-70% catkowitego lub czg$ciowe-
go usuniecia znamion. W przypadku malformacji,
ktore nie poddaja si¢ fotokoagulacji laserem, sto-
suje si¢ zabiegi chirurgiczne obejmujace redukcje
przeros$nietych dzigset i warg oraz korygowanie

ksztaltu twarzy w okresie pozniejszym.

Material i metody

W badaniu postuzono si¢ metoda sondazu diagno-
stycznego, technika ankiety przy uzyciu autorskie-
go kwestionariusza ankiety. Kwestionariusz zawie-
rat 26 pytan, wérod ktorych byty pytania otwarte
i zamkniete. Respondenci mieli do wyboru wig-
cej niz jedng odpowiedz. Pierwsza czes¢ kwestio-
nariusza dotyczyta danych socjodemograficznych
badanych, a druga umiejscowienia znamienia win-
nej plamy oraz przebiegu leczenia. Trzecia czes$¢

kwestionariusza zawierata pytania dotyczace ja-

kosci zycia ankietowanych oraz ich funkcjonowa-
nia psychicznego i spotecznego. Przed dobrowol-
nym przystapieniem do badan respondenci zostali
poinformowani o ich celu. Ponadto badani otrzy-
mali dodatkowe informacje dotyczace wypelnie-
nia ankiety oraz zapewnienie o anonimowosci ze-
branych danych. Uzyskane dane poddano analizie
statystyczne;j.

Wyniki

Badaniem objeto grupe 10 0sob, z czego 7 0sob sta-
nowity kobiety, a 3 mezczyzni. Z przeprowadzo-
nych badan wynika, Ze najliczniejszg grupe stano-
wili respondenci w przedziale wiekowym od 18-25
lat (5 0sdb). 2 badanych to osoby w wieku od 26-
35 lat, kolejnych 2 miato powyzej 50 roku zycia.
Wiek jednej osoby miescil si¢ w przedziale 36-50
lat. Wsrod osob objetych badaniem najliczniejsza
grupe, az 9 0sob, stanowily osoby ze znamieniem
winnej plamy obejmujacym twarz. Kolejno u 2
0s6b zmiang zlokalizowane byto na powierzchni
dtoni, 1 osoby posiadata znami¢ na klatce piersio-
wej. Malformacje kapilarne wérod respondentow
umiejscowione byly rowniez na tutowiu i szyi.

Na pytanie ,,Czy sposob poinformowania o isto-
cie choroby, jej przebiegu oraz mozliwych powi-
ktaniach i leczeniu zostal Panu/Pani przedstawio-
ny przez lekarza w sposob wystarczajacy?” potowa
badanych (tj.5 os6b) odpowiedziata, iz raczej nie.
Trzech badanych deklarowalo, ze przytoczone in-
formacje zostaly przedstawione w sposob raczej
wystarczajacy. 2 badanych uwazato, iz wymie-
nione informacje zostaty im przekazane w sposob
zdecydowanie niewystarczajacy.

Zgodnie z analiza kwestionariusza, leczeniu
malformacji kapilarnej poddata si¢. polowa re-
spondentoéw. Dziewigé 0sob badanych nie utrzy-
muje statego kontaktu z lekarzem prowadzacym
diagnostyke lub leczenie znamienia winnej plamy.
Jedynie 1 osoba zadeklarowata utrzymywanie tego
rodzaju kontaktu. Czterech badanych okreslito do-
step do $wiadczen zdrowotnych na terenie Polski

w leczeniu malformacji kapilarnej jako zty. W opi-
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nii pozostatych respondentow (6 osob) dostep do
wymienionych §wiadczen jest bardzo zty.

Z analizy danych wynika, Ze az 60% badanych
(6 0sdb) nie jest w pelni pogodzona z istniejacym
w ich zyciu schorzeniem. Dwie osoby uznaty, iz
malformacja kapilarna nie przeszkadza im w zyciu
codziennym. Kolejne 2 nie potrafity sprecyzowaé
swojego stosunku do obecnosci znamienia.

Z przeprowadzonego badania wynika, ze 9 na 10
badanych uwaza, iz zycie z malformacja kapilarng
nieco rozni si¢ od zycia zdrowych ludzi. Jedynie 1
osoba stwierdzita, iz jej Zycie niczym nie rézni si¢
od innych os6b. Sposrod badanych az 7 0sob ra-
czej zgadza si¢ ze stwierdzeniem, ze ich zycie by-
loby catkiem inne bez choroby, jaka jest malfor-
macja kapilarna. 2 respondentow deklarowato, iz
zycie bez choroby raczej nie roznitoby sie¢ od obec-
nego. Jedynie 1 badany zdecydowanie nie zgadza
si¢ z przedstawionym w pytaniu stwierdzeniem.
Az 8 na 10 badanych czuje si¢ ,,innymi” (,,gorszy-
mi”’) z powodu obecnosci malformacji kapilarne;.

W odpowiedzi na pytanie: Czy probowat/a Pan/
Pani kiedykolwiek kamuflowaé, np. za pomocg ma-
kijazu zmiane jakq jest PWS? 8 badanych odpowie-
dziato twierdzaco. Jedynie 2 badanych nigdy nie
staralo si¢ ukry¢ istniejacych znamion. W ocenie 6
badanych o0sob, poziom wiedzy spoteczenstwa na
temat PWS oraz innych znamion mogacych znacz-
nie wptywac na wyglad zewngtrzny jest zly. Czte-
rech badanych okresla poziom swiadomosci i wie-
dzy spoteczenstwa na wyzej wymieniony temat
jako bardzo zty.

Wszyscy badani do§wiadczyli sytuacji, w kto-
rych zachowanie obcych 0sob spowodowato u nich
uczucie zaklopotania, np. z powodu wpatrywania
si¢ w znamie. Wszyscy badani najwigkszy dys-
komfort zwigzany z obecnos$ciag malformacji ka-
pilarnej odczuwaja na ulicy oraz podczas nawia-
zywania nowych znajomosci. Prawie wszyscy
badani (9 0sob) doswiadczali tego rodzaju uczucia
w relacji z potencjalnym, nowopoznanym partne-
rem. O$miu respondentéw wciaz czuje dyskomfort

zwigzany z obecnoscia znamienia w $srodowisku
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pracy lub w szkole. Pig¢ 0sob deklaruje uczucie
dyskomfortu podczas przebywania w miejscach
publicznych, takich jak: kino, teatr, centra han-
dlowe, restauracje itp. Dwoch badanych doswiad-
czato tego odczucia podczas uprawiania sportow,
a 1 osoba w czasie spotkan w gronie znajomych
(Ryc.1).

W opinii 9 badanych obecno$¢ malformacji ma
negatywny wplyw na poczucie pewnosci siebie.
Az 8 badanych deklarowato, ze choroba negatyw-
nie wptywa na podejmowane przez nie kontakty
towarzyskie. Potowa respondentow (5 osob) dopa-
trywalo sie negatywnego wplywu choroby i od-
miennego wygladu na zdobycie stanowiska pra-
cy. Czterech badanych stwierdzito, iz obecnosé
znamienia winnej plamy negatywnie wplywa na
ich samooceng. Jedynie 1 badany byt zdania, ze
obecnos¢ choroby nie ma negatywnego wpltywu
na wymienione powyzej aspekty zycia i samooce-
n¢ (Ryc. 2).

Obecnos¢ PWS wywotata stany depresyjne u 9
na 10 badanych. Polowa badanych (5 osob) do-
$wiadczyla okresowej izolacji spotecznej z powo-
du swojej choroby a u 2 0s6b pojawiaty si¢ mysli
samobojczych spowodowanych posiadaniem zna-
mienia winnej plamy. U 4 respondentéw obecnosé
malformacji kapilarnej nie wywotata zadnej z po-
wyzszych sytuacji.

Odpowiadajac na pytanie dotyczace reakcji
i zachowan spoteczenstwa, jakie zaobserwowaty
osoby badane w zwigzku ze swoim odmiennym
wygladem, 100% respondentéw zaznaczyto cieka-
wosc i liczne pytania ze strony otoczenia. Dziewig¢
0s0b stato si¢ ofiarg wySmiewania i Zartow z powo-
du swojej odmienno$ci. O$miu badanych spotkato
si¢ ze wspotczuciem otoczenia. Do innych reakcji
otoczenia, ktore zaobserwowato 8 badanych, nale-
zy ignorowanie odmiennego wygladu i brak jakiej-
kolwiek negatywnej reakcji. Czterech responden-
tow doswiadczylo agresji ze strony spoteczenstwa
z powodu obecnosci znamienia.

Z analizy danych wynika, ze 6 0s6b zdecydo-

wanie zgadza si¢ ze stwierdzeniem, iz catkowite
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Rycina 1. Sytuacje, w ktorych osoby badane najczgsciej odczuwaja dyskomfort zwigzany z posiadaniem PWS
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Rycina 2. Negatywny wplyw choroby w opinii badanych na aspekty psychospoteczne zycia codziennego
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wyleczenie malformacji kapilarnej wptynetoby na
poczucie wickszej pewnosci siebie. Jedynie 1 oso-
ba raczej nie zgadza si¢ z przedstawionym stwier-
dzeniem.

Ponad potowa badanych (6 0séb) zgadza si¢ ze
stwierdzeniem, iz obecno$¢ malformacji kapilar-
nej sprawia, ze czujg si¢ ciezarem dla rodziny/przy-
jaciot. Dwoch respondentdw raczej nie zgadza si¢
z Wyzej wymienionym stwierdzeniem. Kolejne
2 osoby zdecydowanie nie czujg si¢ ciezarem dla
swoich bliskich z powodu swojej choroby.

Siedmiu badanych zdecydowanie uznato za
prawdziwe stwierdzenie: Mysle, ze w niektorych
sytuacjach ludzie przebywajqgcy ze mnq sq za-
ktopotani z powodu mojej choroby. Jeden bada-
ny okreslit swoje stanowisko, jako raczej zgodne
z przytoczonym stwierdzeniem. Jedna osoba ra-
czej nie, a kolejna zdecydowanie nie potwierdzata
tej tezy. Zadna z badanych osob 10 0s6b nie korzy-
stata z pomocy psychologa z powodu swojej choro-
by i odmiennego wygladu.

Dyskusja

Wyniki dokonanych analiz potwierdzity zalez-
no$¢ miedzy obecnos$cig malformacji kapilarnej
znamienia winnej plamy, a subiektywnym od-
czuciem obnizonej jakosci zycia 0sob cierpigcych
z powodu tego schorzenia. Zgodnie z przeprowa-
dzonym badaniem, znaczny odsetek osob posiada-
jacych znamie winnej plamy, okresla swoje zycie
jako niezbyt odmienne od zdrowych os6b. Jednak-
ze, co ciekawe, w odpowiedzi na pytanie dotycza-
ce wizji zycia bez choroby, az 70% respondentéw
deklaruje, iz ich codzienne funkcjonowanie byto-
by raczej inne niz dotychczas. Ponad potowa ba-
danych przejawia brak petnej akceptacji choroby.
Powyzszy rozktad odpowiedzi moze sugerowaé
whniosek, iz obecno$¢ malformacji kapilarnej, jesli
nie towarzysza jej schorzenia sprzgzone, w rzeczy-
wisto$ci nie wptywa znaczaco na model funkcjo-
nowania jednostki. Dopiero konfrontacja spotecz-
na osoby chorej sprawia, iz napotyka ona trudnosci
w spetnianiu swoich funkcji osobniczych. Mozli-
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wos¢ zycia bez choroby, nie wptynetaby na zmiang

codziennego funkcjonowania jednostki, a pozwo-
litaby jedynie na uniknigcie dodatkowego obcigze-
nia psychicznego zwigzanego glownie z reakcjami

spotecznymi. Podobne wyniki badan przytaczajg
w swojej pracy Orion i Wolf [2]. Autorzy, ku swo-
jemu zaskoczeniu, uznali, iz wiekszos$¢ pacjentow
z PWS cechuje prawidtowe dostosowanie psycho-
spoteczne i normalne funkcjonowanie. W swojej

pracy zwracaja rOwniez uwage na doswiadczanie

psychologicznego dystresu zwigzanego z choroba,
ktory nie ujawnia si¢ w oczywisty sposob podczas

interakcji spotecznych i posrednich testach psycho-
logicznych.

Za interesujacg obserwacje mozna uznac nega-
tywna korelacj¢ pomigdzy obecnoscia malformacji
kapilarnej znamienia winnej plamy i funkcjonowa-
niem psychologicznym oséb badanych. Wyrazne
zaleznosci ujawnity sie¢ miedzy wystepowaniem
problemow psychologicznych wsréd badanych,
a negatywnymi reakcjami spolecznymi oddzia-
tujacymi na nich z otoczenia. Az 80% respon-
dentow czuje si¢ ,,gorsza” z powodu swojej cho-
roby, a ponad potowa z nich uwaza, ze catkowite
wyleczenie malformacji wptynetoby na poczucie
wigkszej pewnosci siebie. Osoby badane deklaru-
ja réwniez ujemny wptyw schorzenia na poczucie
wlasnej warto$ci. Obecno$¢ znamienia winnej pla-
my powoduje poczucie zaktopotania i dyskomfor-
tu psychicznego w codziennym zyciu. Wymienio-
ne reakcje psychologiczne moga by¢ spowodowane
presja ze strony otaczajgcego spoteczenstwa. Do-
$wiadczanie nadmiernego zainteresowania, a na-
wet ekscytacji i licznych krepujacych pytan ze
strony zdrowych osob, czesto skutkuja przeswiad-
czeniem chorych o ich odmiennosci. Napotykane
przez respondentow reakcje pogardy, ordynarne
zarty, a nawet agresja, przektadaja si¢ na formuto-
wanie obrazu wlasnej osoby, a wigc poczucie bez-
warto$ciowosci, utrat¢ pewnosci siebie, brak ak-
ceptacji wlasnej osoby i swojej choroby. Sredni
poziom akceptacji wlasnej choroby oraz powsta-
nie ujemnych oddziatywan psychologicznych spo-
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wodowanych ucigzliwymi reakcjami spotecznymi
odnotowali rowniez Troilius, Wrangsjo i Ljung-
gren [12]. Wzmianki na temat podobnych na-
stepstw tego schorzenia mozna odnalez¢ roéwniez
w pracy Orion i Wolf. Zgodnie z jej trescia, az 47%
pacjentéw z PWS wykazuje obnizony poziom sa-
mooceny w porownaniu ze zdrowymi osobami
w tej samej grupie wickowej [2].

W badaniu potwierdzono wystepowanie wyso-
kiego poziomu dystresu, o ktorym moga $wiad-
czy¢ przezywane przez badanych negatywne
emocje i reakcje psychologiczne, takie jak mysli
samobdjcze (20%), stany depresyjne (90%) oraz
okresy izolacji spotecznej (50%). Niestety, zgod-
nie z analizg kwestionariusza, zadna z badanych
0s0b nie korzystata z pomocy psychologa. Wysoki
poziom dystresu spostrzezono rowniez w innych
badaniach. Lanigan i Cotterill wskazuja w swojej
pracy na wysoki poziom zapadalnosci na choroby
psychiczne i wystgpowanie ttumionych w sobie do-
legliwos$ci natury psychologicznej wynikajacych
z uczucia napig¢tnowania spolecznego. W grupie
badanych przez autoréw pacjentow, ponad potowa
deklaruje czeste uczucie zazenowania i wystepo-
wanie stanow depresyjnych z powodu znamienia
[13]. Konieczne wydaje si¢ zatem otoczenie 0sob
z malformacja kapilarng profesjonalng opieka psy-
chologiczng.

Dos$wiadczanie stygmatyzacji spolecznej, ze
wzgledu na obecnos¢ choroby wptywajacej na od-
mienny wyglad, to kolejny powazny problem, kto-
ry znajduje potwierdzenie w uzyskanych wynikach
badan. Zgodnie z analiza danych wszyscy bada-
ni wyrazili negatywna opini¢ odno$nie poziomu
wiedzy spoleczenstwa na temat PWS oraz innych
znamion mogacych znacznie wptywaé na wyglad
zewnetrzny. Wigkszo$¢ respondentow deklaruje
réwniez trudnosci w nawigzywaniu kontaktow to-
warzyskich oraz w poszukiwaniu partnera. W opi-
nii chorych, malformacja kapilarna utrudnia zdo-
bycie stanowiska pracy, a nawet powoduje uczucie
dyskomfortu podczas podejmowania codziennych
aktywnosci, takich jak uprawianie sportu, zakupy,

czy spacery. Ponadto potowa badanych jest przeko-
nana, ze posiadanie przez nich znamienia powodu-
je uczucie zaklopotania wsrdd otaczajacych je 0sob
oraz obcigzenie cztonkow rodziny/przyjaciot skut-
kami psychospolecznymi istniejacej choroby. Inte-
resujacy jest fakt, ze az 80% respondentow starato
si¢ kamuflowac obecno$¢ znamienia, np. przy po-
mocy makijazu. Podejmowanie tego typu dziatan
moze by¢ zwigzane z pragnieniem uzyskania ak-
ceptacji spotecznej, wyrazanej m.in. poprzez atrak-
cyjny wyglad. Uzyskane rezultaty sg podobne do
wynikow zaprezentowanych przez van der Horst
i wspotautorow. W badaniach potwierdzono obec-
nos¢ poczucia dyskomfortu jako nastepstwo po-
dejmowania aktywnosci spotecznej. Respondenci
odnotowali trudnosci i dyskomfort zar6wno w po-
dejmowaniu nowych znajomosci (87%), aktywno-
$ci fizycznej (46%), poszukiwaniu partnera (69%),
wkraczaniu w miejsca publiczne (67%), a takze na
ulicy (72%), czy podczas pracy/nauki (55%) [14].
Chapas, Eickhorst i Geronemus w swojej pracy
badawczej podkreslaja znaczenie wczesnego le-
czenia malformacji kapilarnej wérdd niemowlat.
Oprocz znacznie lepszych rezultatow laserotera-
pii wérod dzieci (ze wzgledu na specyficzne cechy
anatomiczne skory niemowlat), wezesne podjgcie
laseroterapii pozwoli uchronic je przed potencjal-
nymi problemami natury psychospotecznej w poz-
niejszym zyciu. Autorzy zalecajg podjgcie leczenia
przed rozpoczeciem obowiazku szkolnego, co wig-
ze si¢ z mozliwoscig doswiadczenia przez dziecko
zjawiska dyskryminacji ze strony rowiesnikow [9].
Niepokojaca kwestia jest wysoki poziom nieza-
dowolenia badanych ze $wiadczen zdrowotnych
zwigzanych z leczeniem i diagnostyka malformacji
kapilarnej na terenie Polski. Wszyscy respondenci
negatywnie ocenili dostgpnos¢ do swiadczen zdro-
wotnych, a ponad potowa okreslita poziom jakosci
swiadczonych przez lekarzy ustug informacji me-
dycznej odnosnie znamion winnej plamy (PWS)
jako niezadowalajacy. Negatywna ocena dziatan
administracji panstwowej i zdrowotnej wskazuje

na zbyt male zaangazowanie w problematyke opie-
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ki nad pacjentami z tg rzadkg choroba. Dotyczy
ona nie tylko leczenia i diagnostyki, ale rowniez
wsparcia psychologicznego i socjalnego, a takze
edukacji personelu medycznego, tak, aby wiedzie-
li jak sprostac nietypowym potrzebom pacjentow
z malformacja kapilarna. Konieczne jest podjgcie
na terenie Rzeczpospolitej Polskiej dtugofalowych
dziatan zmierzajacych do zapewnienia pacjentom
ze znamionami winnej plamy tatwego dostepu do
odpowiedniej pomocy medycznej i psychologicz-
nej zgodnie z wysokospecjalistycznymi standar-
dami terapii, jakie zapewnia si¢ chorym w pozo-
statych krajach Unii Europejskie;.

Zaprezentowane wyniki badan, nalezy inter-
pretowac z rozwaga, ze wzgledu na wykorzysta-
nie danych uzyskanych w grupie osob nie bgda-
cych grupg reprezentatywna, co nie pozwala na
uogolnienie wnioskow z badan dla calej popula-
cji. Niniejsza praca powinna zacheci¢ do dalszych
poszukiwan zwiazanych z problematyka jakos$ci
zycia 0sob dotknietych schorzeniami powoduja-
cymi widoczne dla otoczenia deformacje zmienia-
jace wyglad zewnetrzny. Niemniej jednak, na pod-
stawie uzyskanych wynikow, mozna stwierdzic, iz
jakosc¢ i poziom satysfakcji z zycia tej grupy 0sob
nie naleza do najwyzszych. Z przeprowadzonych
analiz wynika, iz zasadne staje si¢ otoczenie 0sob
z malformacja kapilarng znamienia winnej plamy
profesjonalnym wsparciem psychologicznym, co,
przynajmniej czgsciowo, spetniatoby postulat ca-
tosciowej opieki nad osobami chorymi i w efekcie
przyczyniloby si¢ do wzrostu jakosci zycia tych
0s0b.

Whioski
Istnieje ujemny zwigzek migdzy obecno$cia zna-
mienia winnej plamy u chorych a oceng jakosci
i satysfakcji z Zycia przez respondentow.
Obecno$¢ znamienia winnej plamy powoduje
problemy w funkcjonowaniu psychicznym i spo-
tecznym chorego, ktory powinien by¢ otoczony
specjalistyczng opieka psychologiczna.
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Podjecie wczesnej laseroterapii wérod dzieci po-
zwala zapobiec potencjalnym problemom psycho-
logicznym i spotecznym w pozniejszym zyciu.

Zasadne jest podejmowanie dziatan edukacyj-
nych wsrod spoteczenstwa, majacych na celu prze-
ciwdziatanie marginalizacji i uksztattowanie pozy-
tywnych postaw wobec 0sob cierpigcych z powodu
PWS oraz innych znamion mogacych znacznie

wptywac na wyglad zewnetrzny.

Podziekowania

Moim wspaniatym Rodzicom, dzigki ktérym mia-
tam mozliwo$¢ wezesnego leczenia malformacji
kapilarnej. W podzigkowaniu za wsparcie, trud
i poswiecenie zwigzane z wieloletnig terapia.
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