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Niniejsza broszura stuzy wytqcznie celom informacyjnym. Decyzje o podjeciu leczenia
i jego formie powinny by¢ podejmowane na postawie konsultacji z lekarzem specjalistq
chirurgii schorzen twarzy i czaszki. Wszelkie mozliwe wqtpliwosci i ewentualne powiktania

muszq koniecznie by¢ omawiane z lekarzem prowadzqgcym.
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CZASZKA ZDROWEGO DZIECKA

Ludzka czaszka sklada sie z wielu kosci. Wyksztatcajg sie one w zyciu ptodowym, jednak
nie wszystkie powstaja z podobnych komérek, w wyniku czego wzrost czaszki dziecka jest bar-
dzo zrdéznicowany w jej poszczegdlnych regionach. Pomiedzy kos¢mi czaszki zdrowego no-
worodka znajdujg sie wldékniste przestrzenie zwane szwami, ktérych zadaniem jest umozli-

wienie przej$cia gtowy przez kanat rodny i szybkiego wzrostu czaszki w pierwszych latach zycia

dziecka.
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Rys. 1. Widok czaszki niemowlecia z boku



Rozwijajacy sie mozg niemowlecia rosnie w bardzo gwaltownym tempie: zwieksza swoja
objetos¢ od 2,5 do 3 razy w trakcie pierwszych dwoch lat zycia, a szwy czaszkowe pozostajg przez
ten czas niezamkniete. Umozliwiajg one prawidtowy rozwdj i wzrost mézgu we wszystkich kie-
runkach. W miejscu skrzyzowania szwdw powstaja ciemigczka. Jest ich wiele, cho¢ najbardziej
znane jest ciemie przednie (na skrzyzowaniu szwow wiencowych i strzatkowego) i tylne (na
skrzyZzowaniu szwéw wegtowych i strzatkowego). Zarastanie szwéw ma Scisle okreslona kolej-
nos$¢. Po okresie niemowlecym szwy sie powiekszaja, aby potaczy¢ kosci czaszki. Wzrost czaszki

trwa intensywnie do ok. 2-3 roku zycia, konczy sie w wieku dojrzatym (ok. 35 roku zycia).
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Rys. 2. Widok czaszki niemowlecia z gory



NA €O ZWROCIC UWAGE PIERWSZY RAZ
GEASZCZAC NOWORODKA PO GLOWCE?

Wiekszos$¢ dzieci w okresie poporodowym ma nieprawidtowy ksztatt gtowy, co jest zwigzane
z jednej strony z samym porodem i przeciskaniem sie gtowki przez kanat rodny, z drugiej strony
moze by¢ efektem nieprawidtowego utozenia w trakcie cigzy i ucisku czaszki jeszcze w organi-
zmie matki. Taka poporodowa deformacja gtowy powinna ustapi¢ najpézniej do dwédch miesiecy

po porodzie. Z reguty gtéwka przybiera prawidtowy ksztatt w ciggu 2-3 tygodni od chwili naro-

dzin dziecka.

Jesli ksztatt czaszki nie ulega poprawie lub mozemy wyczu¢ pod palcami watowate zgrubienie
na gléwce dziecka, powinniSmy skonsultowac sie z neurochirurgiem dzieciecym. Nieprawidto-
wy lub odbiegajacy od normy ksztatt gtowy dziecka moze, ale nie musi oznacza¢, Ze ma ono wro-
dzong wade czaszki zwang kraniosynostoza.

Kazde dziecko, u ktérego podejrzewamy kraniosynostoze, powinno zosta¢ zbadane przez neu-

rochirurga dzieciecego.

&\

BEZ OBAW!

Nawet jesli uwazasz, ze glowka
twojego dziecka wyglada niestan-
dardowo, lub wyczuwasz na jej po-
wierzchni zgrubienia, nie oznacza
to od razu, ze jest chore.

A nawet jeSli rzeczywiscie ma
kraniosynostoze, pamietaj, zZe
w wiekszosci przypadkow nie jest
to choroba postepujaca w zawrot-
nym tempie, z tygodnia na tydzien
wywolujaca ciezkie zaburzenia.
W czaszce dziecka, nawet zdefor-
mowanej, mozg ma calkiem sporo
miejsca na rozrost.

Po prostu skonsultuj sie z pedia-
tra i umow na wizyte do specjalisty.
Spokojnie poczekaj, co powie le-
karz.




KRANIOSYNOSTOZA. CO TO TAKIEGO?

Kraniosynostoza to wada wrodzona charakteryzujaca sie przedwczesnym zrosnieciem
jednego lub wielu szwéw czaszki dziecka, co uniemozliwia jej prawidtowy wzrost. Najcze-
Sciej zauwazana jest zaraz po porodzie, cho¢ czesto widac jg takze w USG prenatalnym. Czestos¢
jej wystepowania szacuje sie na 1:2000 urodzen, wiec w Polsce rocznie rodzi sie okoto 200 dzieci
z kraniosynostozami.

Czaszka dziecka z kraniosynostoza nie rozrasta sie w kierunku prostopadtym do przedwczesnie
zro$nietego szwu, co w efekcie powoduje jej nieprawidtowy ksztatt. Czasami dochodzi do zaro-
$niecia jednoczes$nie kilku szwow czaszkowych powodujac znacznego stopnia deformacje czaszki.
W takich przypadkach moze dojs¢ do zespotu ostrego nadci$nienia §rodczaszkowego, ktory grozi
uszkodzeniem moézgu i wymaga pilnej operacji. Na szcze$cie ostre nadciSnienie sSrodczaszkowe
zdarza sie wyjatkowo rzadko. W przypadku nieprawidtowosci dotyczacych jednego szwu praw-
dopodobienstwo wystgpienia uogolnionego ostrego zespotu nadci$nienia srédczaszkowego jest
niewielkie, jednakze moze doj$¢ do lokalnego nadci$nienia (dotyczacego gtéwnie okolicy, w ktorej
doszto do przedwczesnego zamkniecia szwu) powodujgcego zaburzenia w przeptywie krwi przez

mozg.

BEZ OBAW!

Zespol ostrego nadcisnienia sréodczaszkowego wystepuje niezwykle rzadko i daje
widoczne objawy. Ogromna wiekszos¢ dzieci z kraniosynostozami ma prawidlowe
ci$nienie Srodczaszkowe i ich Zyciu nie zagraza niebezpieczenstwo.

Co bardzo wazne, nieprawidlowosci w zakresie czasu zarastania nawet pojedynczego
szwu, zawsze powoduja nieprawidlowa budowe catej czaszki. Oznacza to, ze w kazdym przy-
padku dziecka z kraniosynostoza nieprawidtowe s3 sklepienie czaszki, jej podstawa (czyli miejsce,
na ktérym spoczywa mozg), ale takze twarzoczaszka, w tym budowa oczodotéw, podniebienia czy
zuchwy. Co za tym idzie, w kazdym przypadku kraniosynostozy leczenie musi by¢ wieloprofi-
lowe, czyli musi w nie by¢ zaangazowany caty zesp6t specjalistow. Nie ma znaczenia takze to, czy
szew jest zaro$niety jedynie czeSciowo, czy w catosci.

Jedynym wyjatkiem od tej reguty jest przedwczesne zaro$niecie szwu czotowego, ktére u nie-
ktorych dzieci objawia sie jedynie watowatym zgrubieniem na czole dziecka, nie powodujac de-
formacji czaszki. W takich przypadkach dziecko najczesciej nie jest kwalifikowane do operacji.
Tym niemniej, réwniez te dzieci wymagaja okresowej kontroli ze wzgledu na mozliwo$¢ wyste-
powania wady genetycznej.

Szacuje sie, ze u okoto 90% dzieci z kraniosynostozami mamy do czynienia z tzw. wa-

dami izolowanymi. W tych przypadkach najcze$ciej przedwczesnie zros$niety jest jeden szew.
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U ok. 10% dzieci mamy do czynienia z tzw. kraniosynostozami zespotowymi (inaczej
syndromicznymi). Wéwczas w badaniach genetycznych stwierdza sie charakterystyczne dla
odpowiednich zespotéw mutacje.

Niestety przyczyna kraniosynostozy czesto pozostaje nieznana. Wcigz trwaja jednak ba-
dania naukowe, ktoérych celem jest rozwigzanie tego problemu. W rzadkich przypadkach do
przyczyn karniosynostoz zalicza sie wady genetyczne, zaburzenia metaboliczne i hormonalne,
przyjmowanie przez matki w czasie cigzy roznych lekdéw i substancji mogacych powodowac

uszkodzenia w rozwoju ptodéw.



NAJCZESTSZE TYPY KRANIOSYNOSTOZ

Ze wzgledu na to, ktory szew ulegt przedwczesnemu zrosnieciu, wyrdznia sie rozne typy kranio-

synostoz. Do najczestszych kraniosynostoz izolowanych zaliczamy:

1. Kraniosynostoze strzatkowa (ang. sagittal craniosynostosis). Ma co najmniej trzy podtypy bu-
dowy gtowy: sfenocefalia, leptocefalia i klinocefalia.

2.Kraniosynostoze czotowa (ang. metopic craniosynsotosis). Powoduje charakterystyczny ksztatt
glowy, ktéry nazywamy tréjkatnogtowiem (ang trigonocephaly).

3. Jednostronng Kkraniosynostoze wiencowa (ang. unicoronal craniosynsotosis). Powoduje
ksztalt gtowy nazywany skosnogtowiem przednim (ang. anterior plagiocephaly).

4. Dwustronng Kraniosynostoze wiencowa (ang. bicoronal craniosynostosis). Powodujaca
tzw. krétkogtowie (ang. brachycephaly).

5.Jednostronng kraniosynostoze wegtowa (ang. unilateral lambdoid craniosynosis). Powodu-

jaca tzw. sko$nogtowie tylne (ang. posterior craniosynostosis).

Grafiki ponizej pokazujg ksztalty glow dzieci z poszczegolnymi
typami kraniosynostoz izolowanych

Rys. 3. Kraniosynostoza strzatkowa Rys. 4. Kraniosynostoza czotowa
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Rys. 5. Dwustronna kraniosynostoza Rys. 6. Jednostronna kraniosynostoza
wiencowa wiencowa

Rys. 7. Kraniosynostoza weglowa



RZADKIE PRZYPADKI

Oprécz wymienionych powyzej typow kraniozynostoz izolowanych, wystepujg takze kra-
niosynostozy zwigzane z matymi szwami np. tuskowym, czotowo-jarzmowo-czotowym, klino-
wo-czotowym i innymi. One takze powoduja postepujace nieprawidtowosci w budowie czaszki
i najczesciej wymagajg leczenia operacyjnego.

Istnieja takze kraniosynostozy, ktore nazywamy zlozonymi (ang. complex craniosynostosis,
syncephaly). Do grupy tej zaliczamy przypadki z kilkoma przedwczesnie zrosnietymi szwami (dwo-
ma lub wiecej). Czesto$¢ wystepowania tej wady szacuje sie na ok. 10% wszystkich kraniosynostoz
(czyli rocznie w Polsce rodzi sie ok. 20 takich dzieci).

Réwniez w ok. 10% przypadkéw mamy do czynienia z tzw. kraniosynostozami zespoto-
wymi (inaczej syndromicznymi). Jezeli dziecko ma wade zwigzang z nieprawidtowymi genami,
zaburzenia moga dotyczy¢ nie tylko glowy, ale takze innych kosci (w tym konczyn, kregostupa,
miednicy, Zeber i innych). Mogg wspotistnie¢ wady budowy i funkcji mozgu, serca, uktadu odde-
chowego, moczowego, pokarmowego i innych. Jak dotad opisano kilkaset r6znych zespotéw gene-
tycznych, w ktdérych jednym z objawdw jest nieprawidtowa budowa czaszki.

Wystepuja takze inne, bardzo rzadkie rodzaje kraniosynostoz, np. takie, ktérych powodem jest
wystepowanie roznych zaburzen metabolicznych czy hormonalnych (najczesciej na tle zaburzen
gospodarki wapniowo-fosforanowej, lub czynnosci hormondw osi przysadkowo-tarczycowej).

U niektérych dzieci wystepuja tzw. kraniosynostozy pierwotnie postepujace. Sg to bardzo
rzadkie przypadki, w ktérych pomimo zastosowanego leczenia nieprawidtowa budowa czaszki
postepuje. Wowczas czesto konieczne sg dodatkowe operacje. Najczesciej sa to dzieci z wadami na

tle genetycznym lub metabolicznym.

Z powyzszych, bardzo pobieznych danych wynika, iz problem diagnostyki dzieci z kranio-
synostozami jest zlozony i wymaga bardzo uwaznego, czesto wielospecjalistycznego poste-

powania.
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TYLNE SKOSNOGLOWIE ULOZENIOWE
— TO NIE KRANIOSYNOSTOZA

Ulozeniowe skosnoglowie tylne bywa mylone z kraniosynostoza. Wystepuje wtedy, gdy
miekka czaszka niemowlecia zmienia ksztalt pod wplywem dziatajacych na nig sit ze-
wnetrznych. Szwy czaszkowe pozostajg niezros$niete. Moze to by¢ zwigzane z utozeniem dziecka
tonie matki lub jego ulubiong pozycja podczas snu, co moze doprowadzi¢ do deformacji czasz-
ki. Skosnogtowie utozeniowe leczy sie przede wszystkim fizjoterapia, terapig neurologopedycz-
ng i odpowiednim postepowaniem rodzicéw. Fizjoterapeuta doradzi rodzicom jak postepowacé
z dzieckiem, jak uktadac je do zabawy, do spania, czy do karmienia. Nalezy pamieta¢, Ze wada ta
powstaje na skutek dziatania sity grawitacji, a pozycja na plecach zawsze nasila wade, wiec nale-
zy zminimalizowac¢ czas przebywania dziecka w tej pozyciji.

W niektorych przypadkach mozliwe jest zastosowanie specjalnych poduszek, ktore jednak po-
winny by¢ odpowiednio dobrane przez fizjoterapeute dla danego dziecka z uwzglednieniem fazy
jego rozwoju motorycznego. Wiekszo$¢ pacjentéw jednak ich nie wymaga, a niepotrzebne ich sto-
sowanie moze wywota¢ pewne problemy.

U niektdrych dzieci konieczne jest zastosowanie ortezy — kasku. Decyzje o koniecznoSci terapii
kaskiem powinien podja¢ wspdlnie z rodzicami neurochirurg dzieciecy, doSwiadczony w terapii
matych pacjentéw z wadami czaszki. U znacznej wiekszosci przypadkow dzieci ze skosno-

glowiem ulozeniowym operacja nie jest konieczna.



DIAGNOSTYKA. JAKIE BADANIA
CZEKAJA TWOJE DZIECKO?

Rozpoznanie kraniosynostozy najczesciej jest stawiane na podstawie badania klinicznego dziec-
ka w trakcie pierwszej wizyty u neurochirurga dzieciecego. Nieprawidtowos$ci w budowie czasz-
Ki s3 na tyle charakterystyczne, Ze przeprowadzajacy badanie lekarz czesto na postawie sa-
mego wygladu glowy potrafi postawi¢ rozpoznanie.Nalezy jednak zauwazy¢, ze zdarzaja sie
pacjenci, u ktérych ksztatt glowy nie jest charakterystyczny, jednak szwy sg przedwczesnie zaro-

Sniete.
TOMOGRAFIA KOMPUTEROWA

Badaniem, ktore jednoznacznie potwierdza lub wyklucza diagnoze jest tomografia komputero-
wa z tréjwymiarowa rekonstrukcjg czaszki. Na jej podstawie mozemy:
¢ doktadnie zobaczy¢ ksztatt czaszki
e oceniC stopien zaro$niecia wszystkich szwéw czaszkowych, w tym matych, ktore rowniez
maja znaczenie kliniczne 15
¢ dokona¢ oceny struktur podstawy czaszki
o stwierdzi¢ ewentualny wzrost ciSnienia srédczaszkowego

¢ zobaczy¢ budowe mézgu.

Badanie to jest kluczowo wazne w procesie planowania ewentualnego zabiegu operacyjnego.
Pozwala bowiem na ocene duzych naczyn zylnych (tzw. zatok zylnych opony twardej), nad ktérymi
prowadzone s3 ciecia kosci w trakcie zabiegu.

Poniewaz w trakcie badania niemowle musi leze¢ w bezruchu, standardowo stosuje sie znie-
czulenie polegajace na dozylnym

podaniu krétko dziatajacych lekow BEZ OBAW!

nasennych. Dlatego TK u dzieci za-

W osrodkach przeprowadzajacych badania tomo-
wsze jest wykonywana pod opiekg | grafii komputerowej u dzieci pracuja specjalisci,
ktorzy doskonale potrafia postepowac¢ z malymi
pacjentami. Wiedza tez, ze twoje dziecko to jeszcze
badaniem dziecko musipozostawa¢ | malenki dzidzius i dlatego w takich przypadkach
na czczo przez okoto 6 godzin i nie | Najczesciej planujg TK na godziny poranne.

Kazdy czasem musi wytrzymac kilka godzin bez je-
dzenia. Twoje dziecko na pewno tez da rade!

cji. Kilka dni wcze$niej konieczne Krew do badania kreatyniny mozna pobrac z palusz-
ka. Nie trwa to dlugo, twoj bobas na pewno dzielnie
to zniesie.

zespotu anestezjologicznego. Przed

moze mie¢ zadnych objaw6w infek-

jest tez sprawdzenie poziomu kre-

atyniny we krwi.
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Badanie tomografii komputerowej wigze sie z narazeniem dziecka na promieniowanie jonizu-
jace (promienie rentgenowskie). Medycyna nie dysponuje jednak inng, rownie doktadng metoda
obrazowania, ktéra pozwalataby na rzetelng ocene budowy czaszki oraz zaplanowanie optymal-
nego leczenia operacyjnego dla konkretnej wady. Dlatego tez badanie to powinno by¢ zlecane
jedynie w przypadku watpliwosci diagnostycznych i najlepiej bezposrednio przed planowanym
zabiegiem operacyjnym. Poniewaz w réznych osrodkach moze by¢ ono wykonywane w rézny
sposob, powinien zleci¢ je lekarz, ktéry bedzie operowat dziecko. On najlepiej wie, kiedy i jakie
badania nalezy przeprowadzi¢ u konkretnego pacjenta.

Trwaja prace majgce na celu zastgpienie badania tomografii komputerowej gtowy specjalnym
badaniem rezonansu magnetycznego. Takie postepowanie eliminowatoby konieczno$¢ zastoso-

wania promieniowania. Wyniki przeprowadzanych prac wydaja sie by¢ obiecujace.

BADANIE ULTRASONOGRAFICZNE GLOWY

U kazdego dziecka z kraniosynostoza, o ile pozwala na to jego wiek, powinno by¢ przeprowadzo-
ne badanie USG gtowy. W badaniu tym oceniana jest szeroko$¢ ptynowych przestrzeni przymozgo-
wych (czyli, moéwiac prosciej, miejsce pomiedzy mozgiem i czaszka) i szerokos¢ uktadu komorowe-
go. W badaniu USG jest takze mierzona predkos$¢ przeptywu krwi w wewnatrzczaszkowych
naczyniach tetniczych oraz zatokach zylnych czaszki. Te pomiary majq duze znaczenie w ocenie
ewentualnego nadci$nienia Srédczaszkowego. Cho¢ w badaniu USG widoczne sg zwykle gtéwne
szwy sklepienia czaszki (strzatkowy, wiencowe i ewentualnie wegtowe), badanie to najczesciej nie
pozwala na postawienie jednoznacznej diagnozy kraniosynostozy, a tym bardziej na jej wyklucze-

nie (jak juz wczes$niej pisaliSmy diagnoza jest najcze$ciej stawiana na podstawie charakterystycz-

nego ksztattu gtowy, podczas wi-

zyty u specjalisty, na postawie BEZ OBAW!

badania klinicznego). Nie pokazu- Ultrasonografia jest w pelni bezinwazyjna, czyli bez-

je takze wiekszo$ci matych szwéw, pieczna dla dziecka. Najczesciej jest to jedno z pierw-
szych badan, ktore lekarz zaleca w trakcie diagno-

ktore takze majq znaczenie Kkli- . ) . o
styki. Wraz z badaniem okulistycznym i klinicznym

niczne. USG szwow moze by¢ jed- | v trakcie wizyty u neurochirurga, USG glowy pozwala
nak pomocne przy ocenie zaawan- Z duzym prawdopodo-bier'lstwem WYklllCZYé Kkoniecz-

. nos¢ pilnej operacji. Dobrze, jesli podczas badania
sowania wady.

dziecko $pi, ale jesli nie uda mu sie zasna¢, to lekarz
tez da rade je zbadac¢. Mozna przystawi¢ bobasa do
piersi lub poda¢ mu zabawke, albo po prostu go przy-
trzymacd, zeby sie nie ruszat.




DIAGNOZA: KRANIOSYNOSTOZA. CO DALE]J?

Dzieci z kraniosynostozami powinny by¢ konsultowane u specjalistow r6znych dziedzin.
Nalezy zapewni¢ im wielospecjalistyczng opieke majgcg na celu wielotorowe wspieranie ich roz-

woju. Leczenie operacyjne, cho¢ najbardziej inwazyjne, jest jednym z elementéw postepowania.
DLACZEGO TO TAKIE WAZNE?

Struktury czaszki sg cze$cig waznych narzadéw zmystéw takich jak wzrok, stuch czy réwno-
waga. Jest ona tez elementem uktadu kostnego cztowieka, a co za tym idzie réwniez uktadu ru-
chowego. Nie nalezy takze zapomina¢, iz do czaszki przyczepionych jest bardzo wiele mie$ni,
ktérych dziatanie jest kluczowo wazne dla prawidtowego funkcjonowania gltowy jako catosci.
Wrodzona wada czaszki moze wiec powodowac réznego rodzaju zaburzenia, ktére odpowiednio
wczes$nie wykryte moga byc¢ tatwiej korygowane, przez co dziecko bedzie miato wieksze szanse
na prawidtowy rozwoj.

W pierwszych miesigcach i latach zycia bardzo intensywnie postepuje rozwo6j psychoruchowy
dzieci. Jesli z powodu nieforemnego ksztattu glowy dziecko ma problem z jednym z elementow
wczesnego rozwoju psychoruchowego, moze to negatywnie wptyna¢ na jego catoSciowy rozwoj
w przysztosci, na przyktad na jego postawe ciata, motoryke, czy problemy w nauce. Nie bez zna-
czenia jest tez sam wyglad dziecka z kraniosynostozg, mogacy rzutowac na jego funkcjonowanie
w grupie rowies$niczej i samoocene.

Co za tym idzie, ze wzgledu na ztozony charakter nieprawidtowosci, ktére moga wystapic przy
tego typu wadach, konieczny jest dostep do specjalistéw z wielu dziedzin majacych doswiadcze-
nie w leczeniu tych specyficznych choréb. Oprdocz operacji neurochirurgicznej rekonstrukcji
czaszki, dzieciom z kraniosynostozami nalezy wykona¢ badania okulistyczne, zapewnic¢
im opieke neuropsychologa lub psychologa rozwojowego, fizjoterapeuty i neurologopedy.
Najczesciej konieczne sg tez badania genetyczne, laryngologiczne i audiologiczne. W wielu przy-
padkach dziecko z kraniosynostoza powinno by¢ skonsultowane przez chirurga szczekowo-twa-

rzowego lub chirurga plastycznego. Najwazniejsze z badan opisujemy ponize;j.
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BEZ OBAW!

Jak przeprowadza sie badania okuli-
styczne u maluszkow?

Badanie dna oka czasem jest troche
nieprzyjemne, ale trwa tylko kilka
minut i nie boli. Okulista poswieci
twojemu bobasowi w oczka $wiatel-
kiem oftalmoskopu. Krople do oczu
nie szczypia, cho¢ dziecku moze nie
podobac sie ich aplikacja. Przy roz-
szerzonych zrenicach dzidzius moze
by¢ rozdrazniony, bo bedzie widziat
niewyraznie, ale dzialanie Kkropli
ustepuje po kilku godzinach.

Badanie wzrokowych potencjatéw
wywotlanych zlecane jest rzadko,
tylko pacjentom, u ktorych istnieje
podejrzenie zespolu nadci$nienia
srodczaszkowego.

Badanie USG oka polega na przyto-
Zeniu do powieki odpowiedniej glo-
wicy. Pozwala oceni¢, czy nerw wzro-
Kkowy nie jest uciskany.

BADANIA OKULISTYCZNE

Wszystkie dzieci z Kkraniosynostozg powinny
przed zabiegiem odby¢ konsultacje okulistyczna.
Kontrolne wizyty u okulisty beda tez konieczne
po operacji. W przypadkach, w ktérych schorze-
niu towarzyszy zwiekszone ci$nienie $rodczasz-
kowe, istnieje ryzyko atrofii lub obrzeku tarczy
nerwu wzrokowego, dlatego tak wazne jest jego
przebadanie. Ewentualne nieprawidtowosci
mozna stwierdzi¢ na podstawie badania dna oka,
do ktérego konieczne jest zaaplikowanie kropli
ze Srodkiem rozszerzajacym Zrenice.

Poniewaz wtasciwie wszystkie kraniosynosto-
zy wplywaja na budowe i potoZenie oczodotow,
okulista ocenia takze prawidtowosci w zakresie
ruchomosci gatek ocznych, wystepowania zeza
(czesty w kraniosynostozie czotowej i wienco-
wej) oraz wystepowania wad wzroku.

W niektorych przypadkach moze tez by¢ ko-

nieczne badanie wzrokowych potencjalow wy-

wotanych, ktére sprawdza droge bodZcéw wzro-

kowych od siatkéwki do moézgu. Jest ono aktualnie uwazane z najczulsze badanie posrednie
oceniajace nadciSnienie srédczaszkowe u matego dziecka.

Innym nowoczesnym badaniem zwigzanym z funkcjg wzroku, w ktérym mozna posrednio oce-
ni¢ wystepowanie nadci$nienia §rédczaszkowego jest ultrasonograficzna ocena szerokosci prze-

strzeni ptynowych w dystalnej czeSci nerwu wzrokowego. Jest to badanie w petni bezinwazyjne.



BEZ OBAW!

Diagnoza neuropsychologiczna to zwykla
rozmowa z rodzicem i zabawa z dziec-
kiem. W trakcie zabawy psycholog ocenia
prawidlowe funkcjonowanie mézgu ma-
lucha. Na wizyte wraz z dzieckiem powin-
na udac sie osoba, ktora spedza z nim naj-
wiecej czasu (najczesciej jest to mama),
bo specjalista bedzie zadawatl opiekuno-
wi pytania dotyczace zachowania dziecka
i jego funkcjonowania. Zglaszajac sie na
badanie nalezy postarac sie, by maty pa-
cjent byl wyspany, najedzony i zdrowy, co
ulatwi wydanie rzetelnej opinii.

DIAGNOZA NEUROPSYCHOLOGICZNA

To badanie przeprowadzane przez psycho-
loga, ktére ma na celu okresli¢ poziom roz-
woju psychoruchowego dziecka oraz prawi-
dtowosci dziatania jego moézgu. Wiele dzieci
z wadami czaszki nie ma probleméw rozwojo-
wych, ale w niektorych przypadkach wystepu-
ja trudnosci w nauce lub op6Zniony i dyshar-
monijny rozwoj psychoruchowy, zaburzenia

integracji sensorycznej i inne.
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Do najczesciej stwierdzanych zaburzen w diagnostyce przedoperacyjnej zaliczamy nie-
prawidlowy i opdézZniony rozw6j mowy czynnej oraz zaburzenia motoryki. Dlatego tez,
dzieci z kraniosynostozami powinny pozostawac¢ pod stala opieka neurologopedy i fizjo-

terapeuty.

KONSULTACJA FIZJOTERAPEUTYCZNA I REHABILITACJA

Czaszki dzieci z kraniosynostozami rozrastajg sie nieréwnomiernie, co czesto powoduje za-
burzong i czasami asymetryczng site mieSniowa, wymagajaca rehabilitacji. Dodatkowo, Srodek
ciezkoSci glowy najczesciej znajduje sie w innym miejscu niz w prawidlowej czaszce. Z tego
powodu, u dzieci z kraniosynostozami stwierdza sie czesto obnizenie sity mie$ni zlokalizowa-
nych wzdtuz kregostupa. Fizjoterapeuci mowig wtedy o zaburzeniach napiecia centralnego.
Niemowleta moga mie¢ problemy z nauka raczkowania, siadania i chodzenia lub wyrobi¢ sobie
nieprawidtowe nawyki, ktére moga rzutowac na ich dalszy rozwdj, czy postawe ciata.

Pamietajmy, Ze rozw0j dziecka jest procesem bardzo ztozonym. Stad jego nazwa - psychoru-
chowy. Funkcje ruchowe, czyli tzw. motoryka, stanowig fundament dla tego, jak dziecko bedzie

rozwijato sie w przysztosci. Im szybciej ewentualne zaburzenia zostang wykryte i skorygowa-

ne, tym wieksze prawdopodobienstwo, ze

rozwoj dziecka bedzie zachodzil prawi- BEZ OBAW!

dtowo.
) o ) Fizjoterapia nie boli, a w sali do rehabilita-
Dlatego wszystkie dzieci z kraniosyno- cji jest mnéstwo kolorowych zabawek.
stozami powinny pozostawaé¢ pod stala
Rehabilitant trzyma bobasa w ramionach
i uklada w réznych pozycjach, ktére pobu-
ga rehabilitacji, optymalnie stosowane sg | dzaja do pracy rézne partie mig¢sni i moga
by¢ troche niewygodne, przez co dzidziusie
czasem sie buntuja.

opieka fizjoterapeuty. Jesli dziecko wyma-

tzw. metody neuro-rozwojowe np. NDT

Bobath, czy metoda Vojty.

Najczes$ciej spotkania z rehabilitantem odbywajga sie dwa razy w tygodniu. Oprocz tego, fizjote-
rapeuta zleca rodzicom ¢wiczenia do codziennego wykonywania w domu.

Pamietajmy jednak, ze ¢wiczenia z rodzicami nie zastgpig spotkan z terapeuta.



KONSULTACJA NEUROLOGOPEDYCZNA

Kraniosynostoza jest wadg catej czaszki, a co za tym idzie rowniez aparatu mowy dziecka.

Neurologopeda oceni budowe i funkcjonowanie aparatu mowy; odruchowe reakcje oralne, ich

BEZ OBAW!

Neurologopeda zajrzy Twojemu dzi-
dziusiowi do buzi i sprawdzi, jak bo-
bas uczy sie komunikowa¢ z otocze-
niem. Podpowie Ci jak go karmic¢ i jak
sie z nim bawi¢, by rozwijat sie jak
najlepiej. Tu tez s zabawki!

rozwdj i dojrzewanie; oddychanie; napiecie mie-
$niowe okolicy oralnej; czynnosci i funkcje pokar-
mowe, takie jak polykanie, gryzienie czy zucie;
umiejetnosci prelingwalne niezbedne do nauki
mowy, oraz funkcje poznawcze dziecka. Stata opie-
ka neurologopedyczna jest kluczowo wazna w po-
stepowaniu z dzieé¢mi z kraniosynostozami, po-

niewaz wtasciwie wszystkie majg nieprawidtowag

budowe aparatu mowy i czesto zaburzong funkcje mie$ni, ktére nim poruszaja.

Najczesciej wystepujgcymi zaburzeniami rozwoju u dzieci z kraniosynostozami sg opéznio-

ny rozw0j mowy oraz zaburzenia motoryki, ktére wtornie moga powodowac zaburzenia funkgcji

mowy. Nieprawidtowa budowa czaszki moze utrudni¢ dziecku poruszanie sie, prawidtowe pozna-

wanie $wiata wokot i komunikowanie sie z otoczeniem. Dlatego tez u dzieci z kraniosynostozami

bezwzglednie konieczna jest przedoperacyjna diagnostyka neurologopedyczna oraz stata opieka

takiego specjalisty. Co wiecej, poniewaz rozw6j mowy i prawidtowa artykulacja jest $cisle zwigza-

na z rozwojem motoryki, konieczna jest $cista wspotpraca pomiedzy fizjoterapeuta a neurologope-

da, ktorzy prowadza terapie dziecka z kraniosynostoza.

BADANIA GENETYCZNE

W niektérych przypadkach deformacje czaszki BEZ OBAW!

moga by¢ spowodowane dziedziczng chorobg ge-
netyczng. Kraniosynostoza syndromiczna moze
wymagac¢ konsultacji w poradni genetycznej, gdzie
przeprowadzane s3 badania pomagajace ustali¢
przyczyny konkretnego schorzenia. Do przeprowa-
dzenia takich testow konieczne jest pobranie probek

krwi.

Kraniosynostoza syndromiczna,
stanowigca jeden z objawow dzie-
dzicznego zespolu genetycznego,
to tylko 10% przypadkow zacho-
rowan.
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KRANIOSYNOSTOZA. JAK TO SIE LECZY?

Leczenie dzieci z kraniosynostozami jest leczeniem

BEZ OBAW! wielospecjalistycznym. Leczenie operacyjne, ktéremu

Operacje Kraniosynostoz sa poddawana jest znaczna wiekszo$¢ matych pacjentow,
wPolsce refundowane przez | jestjedynie jednym z elementéw postepowania.

NFZ- Dzieci z tym schorzeniem wymagajg obserwacji

i fachowego podejscia wielu réznych, wspétpracujacych ze soba specjalistow z dziedziny wad
i chor6b czaszkowo-twarzowych, dysponujacych odpowiednim sprzetem (bioresorbowalnymi
i tytanowymi systemami stabilizacji - czyli fachowo osteosyntezy, monitoringiem $rédoperacyj-
nym, neuronawigacja, mikroskopem operacyjnym, systemami do dystrakcji osteogenetycznej)
oraz odpowiednim do$wiadczeniem w leczeniu pacjentéw z wadami czaszki. Podczas hospitali-
zacji bezwzglednie konieczny jest tez catodobowy dostep do badan obrazowych (jak tomografia
komputerowa) oraz oddziatu intensywnej opieki medycznej. Zesp6t powinien mie¢ takze staly
kontakt ze wszystkimi specjalistami zaangazowanymi w terapie pacjentéw z kraniosynostoza-
mi. Tylko spetnienie powyzszych warunkdéw umozliwia optymalne i bezpieczne leczenie dzieci

7 takimi wadami.

CELE LECZENIA OPERACY]JNEGO:

1. Prewencja lokalnego nadci$nienia Srédczaszkowego

2. Prewencja zaburzen neurorozwojowych B EZ O B AW!

3. Korekcja nieprawidtowego ksztattu sklepienia Zaufaj lekarzowi.

i podstawy czaszki
Jezeli specjalista zlecil leczenie

operacyjne, to zrobit to ze wzgle-
tur mézgoczaszki i twarzoczaszki du na dobro twojego dziecka ma-
jac na uwadze to, by w przyszlo-
$ci rozwijato sie prawidlowo.

4. Korekcja nieprawidtowego wzorca wzrostu struk-

5. Korekcja i zmniejszenie nasilenia wad czynno$cio-

wych: zez, nieprawidlowe ustawienie oczodotéw,
Jesli lekarz uznal, Ze leczenie

operacyjne nie jest konieczne,
potozenia zZuchwy, nieprawidtowa budowa struktur to zapewne w przypadku twoje-

skrzywienie twarzy, nieprawidtowosci zgryzu, wady

nosa i innych go dziecka tak wlasnie jest, jego
rozwoj nie jest zaburzony, a ope-
racja bylaby niekonieczng inge-
rencja.

6. Poprawa estetyki i wygladu gtowy




PRZYGOTOWANIE DO OPERAC]JI

Przez kilka tygodni przed zabiegiem dziecko musi koniecznie pozostawac¢ zdrowe. W okresie
3-4 tygodni przed planowang operacjg nie powinno sie podawac szczepien ochronnych. Opera-
cje trzeba koniecznie przetozy¢, jesli u dziecka pojawig sie nastepujace objawy lub zachoruje na
ktoras$ z ponizszych infekcji:

e zapalenie krtani, oskrzeli lub ptuc

e gorgczka

e objawy przeziebienia lub grypy

e zapalenie ucha

e choroby wieku dzieciecego

Lekarzowi prowadzacemu nalezy na biezaco zglaszac jakiekolwiek objawy infekcji

u dziecka. To naprawde bardzo wazne, Zeby przed zabiegiem dziecko byto zdrowe.

BEZ OBAW!

Twoje dziecko zostanie zoperowane w odpowiednim czasie. Kilka tygodni rézni-
cy nie sprawi, Ze bedzie sie gorzej rozwijato lub bardziej cierpiato. Jesli natomiast
zabieg mialby sie odby¢ w trakcie infekcji lub zbyt kréotko po jej ustapieniu, mo-
glyby wystapi¢ powiklania. Dlatego w trakcie badan przedoperacyjnych w szpitalu
kontroluje sie parametry infekcji. W przypadku stwierdzenia ich nieprawidtowych
wartosci, zabieg zostanie odroczony.

Jak pisaliSmy w poprzednim rozdziale, w trakcie diagnostyki przedoperacyjnej wykonuje sie:

1. badanie USG gtowy z oceng przeptywéw w badaniu dopplerowskim,

2. badanie gospodarki wapniowo-fosforanowej,

3. konsultacje okulistyczng,

4. konsultacje neuropsychologiczng,

5. konsultacje neurologopedyczna,

6. konsultacje fizjoterapeutyczna,

7. badanie tomografii komputerowej gtowy,

8. inne konsultacje w zaleznoSci od rodzaju wady i stanu dziecka (kardiologiczna, pediatryczna,
endokrynologiczna, laryngologiczna, chirurga plastycznego, chirurga szczekowego, genetyczna
iinne.)

Juz po przyjeciu na oddzial, dziecku pobierana jest tez krew i mocz. Rodzic ma okazje poroz-
mawia¢ z anestezjologiem, ktérego konsultacja jest konieczna przed znieczuleniem do zabiegu.
W dniu przyjecia na oddziat, jak i w dniu zabiegu, dziecko musi by¢ na czczo. Operacje przepro-
wadzane s3 przed potudniem. W wielu o$rodkach rodzic moze odprowadzi¢ matego pacjenta pod

blok operacyjny i odebra¢ go stamtad po skoficzonym zabiegu.
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OPERACJA PLASTYKI (REKONSTRUKC]I) CZASZKI

Technika chirurgiczna stanowigca rozwigzanie problemu jest rézna w zaleznosci od rodzaju kra-
niosynostozy, ale wszystkie rodzaje maja cechy wspoélne. Do zabiegu dziecko oczywiscie bedzie
znieczulone. Wymagana jest obecno$¢ anestezjologa do$wiadczonego w przeprowadzaniu opera-
cji u dzieci. Operacje kraniosynostoz wigzg sie tez z utratg krwi, przez co w trakcie ich trwania naj-

czeSciej konieczna jest transfuzja i uzupetnienie

czerwonych krwinek, a czasami takze osocza.

BEZ OBAW!

biegi s3 zwigzane z pewnym ryzykiem, operacje Dla kazdego dziecka optymalny
czas wykonania zabiegu operacyj-
nego jest dobierany indywidualnie!
rym dostepny jest oddziat intensywnej terapii dla Operacje plastyki czaszki wykonu-
je sie najczesciej pomiedzy 6 a 12
miesigcem zycia dziecka. Nalezy
postaciami kraniosynsotoz najczeSciej do niego jednak pamieta¢, Ze sa to wartosci
usrednione, dlatego niektore dzieci
operowane s3 w pierwszych dobach
jedno- lub dwudniowego pobytu na tym oddziale. zycia, a inne czasem wiele miesiecy

Kazdy, nawet najmniejszy zabieg operacyjny po ukoficzeniu roku.

Ze wzgledu na to, ze nawet matoinwazyjne za-

muszg by¢ przeprowadzane w szpitalu, w kto-

dzieci. Na szcze$cie mali pacjenci z izolowanymi

nie trafiaja, cho¢ niektére dzieci moga wymagac

jest obarczony ryzykiem wystgpienia powiktan
zwigzanych zaréwno ze znieczuleniem ogdélnym
jak i samym leczeniem chirurgicznym. Prawdopodobienstwo ich wystgpienia szacowane jest na
poziomie ok 2%-5%, operacje kraniosynostoz sg wiec relatywnie bezpieczne.

Czas postawienia rozpoznania jest bardzo wazny w podjeciu decyzji o leczeniu operacyjnym.
Najnowsze badania pokazujg, iz zabiegi wykonywane przed ukonczeniem szdstego miesigca zy-
cia, o ile nie s3g bezwzglednie konieczne, sa zwigzane z wiekszym ryzykiem powiktan oraz ko-

niecznosci reoperacji.

OPERACJA Z UZYCIEM ENDOSKOPU

W niektorych przypadkach, gtéwnie tzw. izolowanych kraniosynostoz (nie zwigzanych z zespo-
tem genetycznym) mozliwe jest postepowanie mniej inwazyjne - zabieg moze by¢ wykonywany
przy pomocy endoskopu. Zyskuje sie wtedy bardzo wczesng korekcje wady i zmniejsza sie ryzyko
prawdopodobienstwa wystgpienia powiktan. Operacje z uzyciem endoskopu przeprowadza sie
najczesciej w okolicach szdstego miesigca Zycia dziecka. Po tym czasie koSci stajg sie sztywne
i twarde, uniemozliwiajac operacje endoskopowa. Do zabiegu kwalifikuja sie gtéwnie pacjenci ze
zro$nietym jednym szwem czaszkowym. W bardziej ztozonych przypadkach, plastyka przy po-
mocy endoskopu moze by¢ niemozliwa do przeprowadzenia. Jednakze w przypadku ztozonych
kraniosynostoz na tle wad genetycznych, zabiegi endoskopowe czasami wykonywane sg nawet

w pierwszych dniach Zycia, jako bardzo wczesna metoda odbarczenia struktur mézgu.



PRZEBIEG OPERAC]I

BEZ OBAW!

W wielu osrodkach, okoto godziny przed zaplanowana operacja dziecko dostaje
srodki uspokajajace, dzieki czemu bedzie spokojne, gdy bedziecie sie rozstawac na
bloku operacyjnym. Pamietaj, ze zostawiasz je w dobrych rekach. Nie bedzie czuto
bélu.

Przed przystapieniem do zabiegu lekarz wykonuje plan leczenia operacyjnego. NajczeSciej
wykonywany jest on w wirtualnej rzeczywisto$ci w komputerze. Odpowiednie oprogramowanie
pozwala na ,przeprowadzenie zabiegu” na ekranie komputera. Takie postepowanie zmniejsza
czas zabiegu, pozwala na optymalny rodzaj operacji oraz zmniejsza ryzyko powiktan.

Neurochirurg nacina skére gtowy dziecka w linii wloséw od jednego ucha do drugiego tak, by
odstoni¢ jego czaszke. Po uwidocznieniu struktur czaszki wykonuje ciecia kosSci, by wymode-
lowac jej ksztatt. KoSci musza potem zosta¢ potaczone bioresorbowalnymi (rozpuszczalnymi)

ptytkami lub szwami.

Co bardzo wazne, operacje kraniosynostoz nie polegaja

jedynie na rozcieciu przedwcze$nie zaro$nietego szwu, ale BEZ OB AW!

na rekonstrukcji czaszki w taki sposéb, by nadac jej pozada- W wiekszosci przypadkéw

ny ksztatt. Poniewaz czaszka kazdego dziecka jest inna, za- jednorazowy zabieg opera-

bieg planuje sie indywidualnie dla kazdego pacjenta, wyko- cyjny jest wystarczajacy!

nujac wczesniej odpowiednie pomiary gtowy i obliczenia.
Czesto konieczna jest nie tylko rekonstrukcja sklepienia czaszki, ale rowniez twarzoczaszki, np.
oczodotow.

Po operacji moze sie wydawac, ze ktdéras czes¢ czaszki dziecka wystaje zbyt mocno do przodu
lub na boki. Jest to normalne zjawisko. Taka nadmierna korekcja jest potrzebna, by z czasem,

w miare wzrostu kos$ci czaszki, gtowa wygladata naturalnie.

25



DYSTRAKTORY

W niektorych przypadkach, w trakcie zabiegu stosowane s3g systemy osteogenezy dystrak-
cyjnej, czyli tzw. dystraktory. S3 to specjalne urzadzenia, ktére najprosciej méwiac, rozciagaja
w kontrolowany sposoéb tworzaca sie blizne kostna. Jest to nowoczesny, matoinwazyjny sposéb
zwiekszania objetos$ci czaszki oraz zmiany dtugosci i ksztattu kosci. W trakcie zabiegu specjalne
tytanowe dystraktory sa mocowane za pomocg pinéw bioresorbowalnych lub mikrosrub tyta-
nowych. Po wypisaniu dziecka ze szpitala rodzice samodzielnie dokonujg dystrakc;ji kilka razy
dziennie przekrecajgc specjalnym Srubokretem aktywator. Kilka miesiecy po zakonczeniu dys-
trakcji urzadzenie trzeba usunac. Jest to niewielki zabieg polegajacy na nacieciu skory jedynie

nad dystraktorem i wyjeciu urzadzenia.

tworzaca sie
blizna kostna

aktywator
zewnetrzny,

tzw. ,,czotki”
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wewnetrzna

czesc
dystraktora

Rys. 8. Czaszka dziecka w trakcie dystrakcji potylicy

BEZ OBAW!

Poradzisz sobie! Aktywator, zwany przez rodzicow ,czétkami” jest bardzo prosty
w obstudze, alekarz dokladnie poinstruuje cie, co masz robi¢. Co najwazniejsze
- dystrakcja nie jest bardzo bolesna a ,cz61ki” nie przeszkadzaja dziecku podczas
snu i zabawy. Trzeba tylko pamieta¢ o tym, by dba¢ o odpowiednia higiene miejsc,
w Kktoérych wystaja przez skore i ewentualnie zastaniac je opatrunkiem.

Mozesz ustawic sobie alarm w telefonie o okreslonych godzinach, Zeby pamietac

o przekrecaniu aktywatora o odpowiednich porach. Spréobuj odwrdci¢ w tych chwi-
lach uwage dziecka.

Na przedstawionej powyzej grafice, poszerzajaca sie blizna kostna wyglada jak
szpara, ale w rzeczywistosci jest ona wypelniona tworzaca sie tkanka kostna.




OPIEKA NAD DZIECKIEM PO OPERAC]I

BEZPOSREDNIO PO OPERAC(]I

Z bloku operacyjnego dziecko przewozone jest na sale pooperacyjng, gdzie zostaje podpiete
do systemu monitorowania czynnosci zyciowych, w tym do monitora pracy serca, pulsoksyme-
tru i innych. Pozostaje pod opieka lekarzy i pielegniarek, dostaje kropléwki nawadniajace i leki

przeciwboélowe. W wiekszo$ci osrodkéw rodzic moze caty czas przebywac z dzieckiem.

BEZ OBAW!

To nie boli! Dzieki silnym lekom przeciwbdolowym, twoje dziecko po zabiegu zupelnie
nie czuje bolu. Placz w okresie pooperacyjnym jest zwigzany raczej z dyskomfortem
z powodu czynnosci pielegnacyjnych, pobieraniem badan, a takze stresem rodzicow.
Twoje opanowanie i spokoj pomoga maluchowi roztadowac napiecie.

WYGLAD DZIECKA

Bezposrednio po operacji dziecko ma zatozony opatrunek uciskowy na gtéwce, ktory zostanie
zdjety na drugi lub trzeci dzien. Pod opatrunkiem znajduje sie zaszyta rana po nacieciu skory.
W przysztosci blizne zastonig odrastajgce wiosy. Biegnie w poprzek gtowy od ucha do ucha tak,
jak przedstawiono na rysunku ponizej. W pierwszej dobie po zabiegu cata gtowa i twarz dziecka
zaczyna puchngé, obrzek jest najwiekszy w trzeciej dobie po operacji, po czym zaczyna ustepo-
wac. Dziecko przez kilka dni nie moze otworzy¢ oczu. W niektdérych przypadkach konieczne jest

zatozenie dziecku cewnika.

Rys. 9. Blizna po operacji rekonstrukcji czaszki
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LEKI
Po operacji dziecko bedzie pod stata opieka lekarzy, ktorzy dostosuja leczenie do jego obja-
wow. Przez kilka dni po zabiegu bedzie regularnie dostawato srodki przeciwbdlowe. Niektorym

dzieciom konieczne jest tez podawanie lekow przeciwwymiotnych.

DIETA

Poczatkowo dziecku podaje sie klarowne ptyny, moze tez by¢ karmione piersig lub mlekiem
modyfikowanym juz kilka godzin po operacji. Niektore dzieci w reakcji na znieczulenie og6lne
i podawane srodki dozylne moga wymiotowac lub dosta¢ biegunke. Dlatego diete stopniowo roz-
szerza sie w miare, jak dziecko wraca do sit, konsultujac jg na biezaco z lekarzem i pielegniarka-

mi oddziatowymi.

W DOMU

Po wypisaniu ze szpitala, dziecko wymaga bardzo pilnej uwagi opiekunéw i bezwzglednie po-
winno unika¢ urazéw gtowy. Poniewaz po zabiegu jego odpornos¢ jest bardzo ostabiona, niewska-
zany jest kontakt z ogniskami infekcji (zattoczone miejsca, przedszkola, ztobki, place zabaw, itp.)
co najmniej przez kilka tygodni po operacji. Dziecko moze spac¢ z gtéwka utozong wyzej niz reszta
ciata, co przyspieszy ustepowanie obrzekoéw. Blizne na gtéwce nalezy delikatnie my¢ bezdetergen-
towym mydtem lub Zelem hipoalergicznym. Czaszka dziecka jeszcze przez wiele miesiecy bedzie
zmieniac¢ ksztatt, moga pojawiac sie na jej powierzchni zgrubienia i wklestosci, w niektorych miej-
scach mozna zobaczy¢ tetnienie. Sg to naturalne procesy wzrostu i przebudowy tkanki kostnej

oraz wzrastania glowy.

BEZ OBAW!

Po operacji rzeczywiscie trzeba poswiecac dziecku wiecej uwagi i uwaza¢ na powaz-
ne urazy gltowy. Jednak zwyktle przypadki, w ktorych dzidzius$ traci rownowage lub
lekko uderzy sie w gldwke nie stanowia zagrozenia dla jego zycia. Zamykanie bobasa
na dlugie godziny w kojcu moze zahamowac jego rozwdj. Dlatego minimalizujac ry-
zyko urazu glowy powinniSmy opiekowac sie dzieckiem tak, jak w przypadku, gdyby
nie bylo operowane.

ZMIANY ZACHOWANIA

Niektore dzieci moga po pobycie w szpitalu stac sie bardziej pobudliwe, inne bardziej apatycz-
ne, jeszcze inne beda reagowaty lekiem na obcych lub odmawiaty wykonywania czynnosci, ktére
dotad umiaty robi¢ samodzielnie. Takie zmiany zachowania sg tymczasowe i stopniowo uste-
puja po powrocie do domu. Na szczeScie obszary moézgu odpowiedzialne za sSwiadomg pamiec
wyksztatcaja sie dopiero w okolicach trzeciego roku zycia. Dziecko nie bedzie wiec pamietato

pobytu w szpitalu.



RODZICE RADZA:

Przed przyjazdem na oddzial, zadzwon do szpitala i zapytaj:

co ze sobg zabra¢

jak przygotowac dziecko do badan

czy i ile bedziesz musiata zaptaci¢ za pobyt z dzieckiem przez te kilka dni

jak zorganizowac nocleg dla drugiego rodzica lub opiekuna

czy mozesz zabrac ze sobg na oddziat wézek lub bujaczek, w ktérym dziecko lubi by¢ kotysane

CO OPROCZ TEGO?

Zabierz ze soba termometr,
ktorym bedzie mozna
zmierzy¢ dziecku
temperature pod pacha,
a hie z czola.

Niektore dzieci
po zabiegu
duzo $pia.

Zyczymy, zeby
twoj maluszek tez
smacznie spal!
Wez sobie co$
do czytania!

Do szpitala spakuj dla dziecka
rozpinane ubranka zamiast
takich przeciaganych
przez glowe.

Glowke dziecka umyjesz

dopiero po powrocie do

domu. Nie bierz wielkiej
butli szamponu.

Jesli boisz sie, Ze dziecko
nie wytrzyma tyle godzin
bez jedzenia, spytaj lekarza
o ktorej godzinie w nocy
mozesz mu podac kaszke
lub wieksza porcje mleka.

Jesli karmisz piersia i wiesz,
ze w najblizszych miesigcach
twoje dziecko czeka operacja,
nie przerywaj karmienia.
Dzidzius$ tatwiej sie uspokoi
i szybciej odbuduje
odpornos¢ po zabiegu.

BEZ OBAW!

MY I NASZE DZIECI
MAMY TO JUZ ZA SOBA.
TERAZ TRZYMAMY
KCIUKI ZA WAS!

Obrzekniete
powieki dziecka
mozesz
posmarowac
zelem
ze Swietlikiem.

Szpitalne t6zeczka
s3 metalowe.
Przyda ci sie

ochraniacz
na szczebelki.

W szpitalu przydadza
ci sie wlasne sztucce,
kubki i talerzyKi i rolka
papieru toaletowego.

Zabierz dziecku to,
co lubi najbardziej:
przytulanke,
kocyk, grajace
zabawki, chuste,
jesli lubi
by¢ noszone.

Po operacji dziecko moze wymiotowa¢ lub dosta¢ biegunki.
Zabierz ze soba spory zapas ubran dla niego i dla siebie,
pampersow i chusteczek, dobry krem na odparzenia.
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JuzZ PO OPERAC]I! CO DALE]J?

Po zabiegu operacyjnym dziecko wciagz wymaga obserwacji i wielospecjalistycznej

opieki i leczenia.

o Konieczne sg wizyty kontrolne u neurochirurga.

o Szczepienia ochronne mozna wznowi¢ trzy miesigce po zabiegu po uzgodnieniu z pediatra.
o Przez kolejne lata dziecko powinno pozostawa¢ pod kontrolg fizjoterapeuty, neurologopedy

i neuropsychologa rozwojowego i w razie koniecznosci kontynuowac lub rozpoczac¢ terapie.

o Konieczne sg regularne wizyty kontrolne u okulisty.

o W wieku 4 lub 5 lat nalezy skonsultowac sie z ortodonta, gdyz wiekszo$¢ dzieci z kraniosy-
nostozami ma wady zgryzu.

o Dzieciom z kraniosynostozami przystuguje mozliwos$¢ starania sie o tymczasowe orzecze-
nie o niepelnosprawnosci, ktére moze utatwic rodzicom opieke nad nimi od kilku miesiecy

nawet do kilku lat po operacji.

BEZ OBAW!

Jesli obserwujesz swoje dziecko i uwa-
Zzasz, Zerozwija sie prawidlowo, to
bardzo prawdopodobne, ze tak wtas-
nie jest. Pamietaj jednak, ze wszelkie
nieprawidlowosci rozwojowe wykryte
odpowiednio wczesnie mozna latwiej
korygowac, dlatego potrzebne s3a kon-
sultacje specjalistow.




OBALAMY MITY

Wiedza na temat kraniosynostoz stopniowo ros$nie, ale w wcigz mozna natkngc¢ sie na wiele nie-
prawdziwych informacji na temat tego schorzenia. W tym rozdziale wyjasniamy kilka niejasnych

kwestii.

CZY OPERACJA ZAWSZE JEST KONIECZNA?

Ostre nadcis$nienie $rédczaszkowe, ktore jest stanem zagrozenia zdrowia lub Zycia dziecka
w przypadku kraniosynostoz izolowanych wystepuje wyjatkowo rzadko. Dlatego u dzieci z izolo-
wanymi kraniosynostozami rozpatrywanie leczenia operacyjnego jako ratujacego Zycie jest naj-
cze$ciej nieprawidtowe. Tym niemniej, w znaczacej wiekszosci przypadkow dzieci z kraniosy-
nostozami izolowanymi powinny by¢ leczone operacyjnie. Rodzajem kraniosynostozy, ktora
w niektorych przypadkach moze by¢ leczona zachowawczo jest kraniosynotoza czotowa, jezeli
nie deformuje podstawy czaszki, powodujac jedynie zgrubienie na $rodku czota (ang. metopic
ridge). Kraniosynostoza nie zawsze powoduje opdzZnienia rozwoju psychoruchowego. Stad, w tym
kontekscie, mozliwe jest leczenie zachowawcze - obserwacja, gtéwnie w przypadku kraniosyno-
stozy strzatkowej i czotowej. Problem w tym, iz diagnozujac noworodka lub niemowle nie wiemy,
czy bedzie w grupie dzieci z zaburzeniami, czy nie. Skoro czesto$¢ wystepowania zaburzen
jest wieksza w grupie dzieci nieoperowanych lub operowanych w nieodpowiednim czasie,
co potwierdzono w licznych badaniach naukowych, a jednym z cel6w leczenia jest prewencja tych
zaburzen, wydaje sie, iz leczenie operacyjne jest lepsza opcja postepowania, niz obserwacja. Tym
niemniej, w przypadku wystepowania réznych wad lub choréb wspétistniejacych lub zbyt p6z-
nego rozpoznania choroby (po okresie gwattownego wzrostu czaszki w 3-5 roku zycia) zawsze
nalezy rozwazy¢ mozliwo$¢ leczenia zachowawczego.

U dzieci z kraniosynostozami ztozonymi i na podtozu genetycznym leczenie operacyjne jest

najczesciej bezwzglednie konieczne.

CZY SAMO LECZENIE OPERACYJNE WYSTARCZY?
Leczenie operacyjne jest jedynie jednym z etapow leczenia dziecka z kraniosynostoza.
Dzieci te powinny pozostac pod statg opieka lekarzy i terapeutow, ze wzgledu na rézne charakte-

rystyczne dla tych wad nieprawidtowoSci, o ktérych pisaliSmy w niniejszym poradniku.

CZY DZIECI PO OPERACJI COFAJA SIE W ROZWO]JU?
Nie zaobserwowano tego typu wynikéw prawidlowo przeprowadzonych operacji. Nawet
w przypadku wystepowania powiktan, regres rozwoju psychoruchowego obserwowany jest wy-

jatkowo rzadko.
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CZY KRANIOSYNOSTOZA 1 MALOGLOWIE TO TO SAMO?

Matogtowie z definicji oznacza nieprawidtowa budowe i wzrastanie gtowy zwigzane z jej zbyt
malym obwodem. Dzieci z izolowanymi kraniosynostozami najczes$ciej maja prawidiowy
obwdd glowy. Co wiecej, w najczestszej izolowanej kraniosynostozie, czyli strzatkowej, obwéd
glowy jest zazwyczaj wiekszy niz u zdrowego dziecka. Do matogtowia moze dochodzi¢ w ztozo-
nych wadach genetycznych, wadach wielu szwow lub najczesciej w przypadku nieprawidtowego
rozwoju mozgu. Dlatego btedem jest stwierdzenie, ze skoro gtowa rosnie, a obwdd miesci sie

w siatkach centylowych, to dziecko nie ma kraniosynostozy.

CZY MOZNA UCHRONIC DZIECKO PRZED KRANIOSYNOSTOZA ODPOWIEDNIO
UKLADAJAC JE DO SNU?

Nie ma takiej mozliwosci. NajczeSciej noworodek przychodzi na $wiat juz ze zdeformowang
czaszka. Zrosniety szew juz nigdy sie nie otworzy, bez wzgledu na to, w jakiej pozycji dziecko be-
dzie spato. Nieodpowiednie uktadanie niemowlecia z kraniosynostoza do snu moze dodatkowo
spowodowac¢ wade utozeniowa, co jeszcze bardziej nasili nieprawidtowa budowe czaszki i spo-

woduje, ze konieczna bedzie bardziej rozlegla operacja.

CZY DZIECI Z KRANIOSYNOSTOZAMI ZAWSZE RODZA SIE Z ZAROSNIETYM
CIEMIACZKIEM?

Bardzo wiele niemowlat z kraniosynostozami ma prawidtowe ciemie, a czasem nawet wieksze
niz wiekszos$¢ populacji. Czasem jednak, dzieci z kraniosynostozami rodza sie juz ze zro$nie-
tym ciemigczkiem. Nie mozna wiec jedynie na podstawie obecnosci i wielkosci ciemiaczka
wnioskowa¢ o wystepowaniu Kkraniosynostozy lub jej wykluczy¢. Ciemie przednie u zdro-
wych dzieci zamyka sie pomiedzy 6-18 miesigcem zycia. Dlatego noworodek lub mate niemowle,
ktére nie ma ciemigczka, zawsze powinno budzi¢ pewien niepokoj diagnostyczny, szczeg6lnie
jesli ksztatt gtowy odbiega od prawidtowego. S3 jednak dzieci, ktére rodzac sie ze zroSnietym

ciemieniem przednim sg catkowicie zdrowe.

CZY DZIECI Z KRANIOSYNOSTOZAMI MOGA PODROZOWAC SAMOLOTEM?

Tak, zaréwno przed operacjg, jak i po zabiegu.

CZY DZIECIOM Z PODEJRZENIEM KRANIOSYNOSTOZY NALEZY WSTRZYMAC
PODAWANIE WITAMINY D,?

Dzieci i niemowleta z kraniosynostozami powinny przyjmowac witaming D, tak samo,
jak ich zdrowi roéwiesnicy. Badanie poziomu witaminy D, oraz gospodarki wapniowo-fosfo-
ranowej u dzieci z kraniosynostozami wykonuje sie w celu wykluczenia powaznych zaburzen

metabolizmu, ktére sg niezwykle rzadkie i towarzysza nielicznym zespotom wad genetycznych.



CZY SLOWA KRANIOSYNOSTOZA I KRANIOSTENOZA TO ZAMIENNE NAZWY
DLA TEGO SAMEGO SCHORZENIA?

Kraniosynostoza i kraniostenoza to terminy, ktére czesto uzywane sg zamiennie dla tej samej
wady. S3 to jednak okreslenia o r6znym pochodzeniu i nieco odmiennym znaczeniu. Kraniosyno-
stoza oznacza przedwczesne zrosniecie kosci czaszki (z jezyka greckiego: kranio = czaszka, syn =
z, ostéon = ko$¢). Stenoza to zwezenie (z greckiego stenosis). Kraniostenoza oznacza wiec zwe-
zenie w obrebie czaszki, mogace powodowac ucisk mézgu. Nie kazda kraniosynostoza prowadzi

do kraniostenozy.
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