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Specgahsm rozma,wmll W Pozn&mu O choroble Da,ndy-Wa,lkera

Choroba clezka, i rzadka

Katarzyna Kaminska

Lekarze specjalisci z catej Polski
spotkali sie w sobote w Pozna-
niu, aby rozmawiac o zespole
Dandy-Walkera.
Taciezkainieuleczalna cho-
roba zdarza co 35 tys. urodzen.
Specijaliscirozmawiali o diagno-
zowaniu, leczeniu, rehabilitacji

i perspektywach zwigzanychzta

chorobg. Obok nich, a moze -

przede wszystkim w spotkaniu
uczestniczyli  opiekunowie
i 0soby chore na zespot Dandy-
Walkera z Wielkopolskiinajbliz-
szych okolic.

—Takie spotkania daja bardzo
wiele —mowi Ewa WisSniewska,
prezes Fundacji Fundacja Cho-
rych na Dandy-Walkera ,,Podaj
dalej”, ktorazorganizowatakon-

ferencje.—Rodzice majg nanich

o

szanse dowiedzieC sie wiecej
natemat choroby od najwyzszej
klasy specjalistow, poznac me-
todyleczenia, sposoby rehabili-
tacji chorych. Poza tym moga
podczas spotkan konsultowac
sie zneurologami, neurochirur-
gamiirehabilitantami. Fundacja
~Podaj dalej” powstata w 2007
roku w Lesznie. Zatozyli ja ro-
dzice 26-letniej Joanny, aby wal-
czyC¢ojejzycieizdrowie. W ciggu
10lat od zdiagnozowania u niej

choroby, kobieta przesziajuzkil- -

kanascie trepanacji czaszki,
wcigz jest leczonaipotrzebuje

rehabilitacji.
— Nasza corka zostata
zdiagnozowanabardzo p6Zno,

Wso hue W Puznniu rozmawiano o zespole Déndy—Walkera

bo w wieku 16 lat — mowi Ewa
Wisniewska. — Byly wczesniej
sygnaly i symptomy choroby
i podazalismy ich tropem, ale

~ dopierorezonansmagnetyczny

wykazalpotezna torbieliwodo-
glowie. Gdyby to zostato
zdiagnozowane zaraz po uro-
dzeniu, spustoszenia, jakie po-

czynita choroba, mogly by¢

mniejsze. Dlatego tak waznajest
szybka diagnoza.

ZespoOt Dandy-Walkera, jak
sama nazwa wskazuje, nie jest
jedng chorobg, ale zespoiem
roznych schorzen. Niemanato
zadnego schematu leczenia,

kazdy przypadekjestinny, kazdy

wymaga zupeinie innego podej-
Scia. Eaczy je tylkojedno —cho-
robajest nieuleczalnaibardzo
ciezka.

— Wazne jest jednak, by ro-
dzice wiedzieli jak najwigcej

na temat tego, jak postepowac

zchorymdzieckiem, jakjereha-

bilitowac, jak pomagac —mowi

Wisniewska. — Nasza corka
powtarza nam czesto, ze jest
silnanasza sita. Waznejestwiec,
by pomagac innym i wkladac
wtoserce. I to robimy:.
Leszczyﬁska fundacja ma

w tej chwili w swojej pieczy 35
chorych. Jest organizacja non-
profit, wiec wszystkie ich dzia-

~ tania powstajg dzieki dobro-

czyncom. Od ubiegtego roku
na konto podopiecznych funda-
cjimogg wplywac pienigdze z
prﬂc naszych podatkow.

Cotojest zespol Dandy-Walkera?

& Ezadka chnruha wyste-
pujaca raz na 35 tysiecy
urodzen.

. Jest wadg wrodzona central-

- nego ukiadu nerwowego -
polegajaca na znieksztatce-
niu mézdzku, zaniku robaka
maozdzku, znieksztatceniu

~ mozgu i powiekszeniu [V

komory mozgu.
Wymienionym objawom
towarzyszy czesto torbiel
“w tylnym dole czaszki.

Zespottych wad pawadme

u chorego zakiocenie pra-

widlowego przeptywu piynu

mozgowo-rdzeniowego skut-
kujace wodogtowiern.:

W zespole Dandy-Walkera
wystepuja réwniez liczne |
wady innych uktaddw.

Zespét zostat opisany po raz -
pierwszy w 1921 roku. Przy-
czyna jest zaburzenie rozwo-
jowe we wczesnym okresie

Zycia ptodowego.

Nasza gazete przygotowujemy we wspotpracy z
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