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Nieprzewidywalny
- Dandy - Walker

Sg sytuacje, w ktérych
trudno poradzi¢ sobie
samemu. Sg sytuacje,
w ktérych rozmowa,
wsparcie czy
jakakolwiek pomoc
dajg nadzieje, ze nie
jestesmy sami i ze jest
wokot nas grono ludzi
o wielkim sercu. Teraz
wiem jakie to wazne.
Wiem jakie to bedzie
wazne dla mojej corki
kiedy dorosnie.

Dlatego tez ogromnie cie-
sz¢ si¢ z powstania Funda-
¢ji chorych na zesp6t Dandy
— Walkera ,,PODAJ DALEJ".
Jest to jedyna w Polsce fun-
dacja, ktéra za cel stawia so-
bie przede wszystkim pomoc
chorym, zaréwno dorostym
jak 1 dzieciom, dotknigtym
nieuleczalng chorobg central-
nego ukladu nerwowego.

Kiedy moja cérka przyszla
na $wiat nie wiedzialam nic
na temat tej choroby. Bylam
laikiem i dlugo bigdzilam po
omacku szukajgc jakichkol-

wiek informacji w interne- 3

cie. Wtedy wlasnie poznalam
panig Ewe Wisniewskg i jej
meza Piotra — mieszkaricow
Leszna, twoércéow i zalozy-
cieli fundacji. Bodécem do
powolania fundacji ,,PODAJ
DALEJ" byla ich cérka Asia,
u ktérej dopiero w wieku 16
lat zdiagnozowano te przykra
i cigzka chorobe. Dzi$ Joasia
Jest dorosta 23 ~ letnig kobie-
ta. O tym jak bardzo cierpi i
jak stara sig zy¢ normalnie
wie tylko ona jej rodzice, maz,
a takze (moge zaryzykowaé
stwierdzenie) inni chorzy i ich
rodziny.

Pafistwo  Wisniewscy sg
wspaniali i wyjatkowi. Szanu-
j¢ ich za oddanie oraz za po-
swigcenie dla cdrki, ale takze
dla innych chorych cierpig-
cych na zesp6t Dandy — Wal-
kera.

Czym jest zespot
Dandy - Walkera i
dlaczego jest chorobg
nieuleczalng?

Jest to wrodzona wada cen-
tralnego ukladu nerwowego
polegajaca na znieksztalce-
niu mézdzku (obszaru z tyhu
mézgu odpowiadajacego za
ruch), znieksztalceniu mézgu,
powigkszeniu IV komory (ka-
nalu, ktéry pozwala swobod-
nie plyngé migdzy obszarami
mdzgu i rdzenia krggowego
- jest on w tym przypadku
zwezony), czgsciowej lub cal-
kowite] nieobecnosdei robaka
mdzdzku oraz powstaniu cy-
sty (torbieli) blisko wewngtrez-

nej podstawy czaszki. Zespot
tych wszystkich wad powodu-
je u chorego trudnod$é w pra-
widlowym przeplywie plynu
mdzgowo — rdzeniowego pro-

Lenka z dziadkiem i stryjkiem
wadzgc do wodoglowia.

ZespGl ten moze rozwijaé
si¢ szybko i powodowaé u
chorego dolegliwosci tuz po
urodzeniu lub moze rozwijaé
si¢ niezauwazalnie. Sympto-
my, ktdre czesto wystepuja
we wezesnym dziecifistwie
dotycza zwolnionego rozwo-
ju motoryki oraz powigksze-
niu obwodu czaszki. Z powo-
du niekompletnego rozwoju
moézdiku wiele dzieci zaczy-
na bardzo péZno chodzié,
nie chodzg wcale, zdarzajg
si¢ réwniez dzieci autystycz-
ne. Starsze dzieci z zespolem
Dandy — Walkera, przy pod-
wyzszonym ci$nieniu plynu
mézgowo — rdzeniowego sa
drazliwe, wystepujg wymioty,
konwulsje, drgawki, zachwia-
nia réwnowagi, brak koordy-
nacji migéni, oczoplgs, wady
serca, twarzy i korficzyn oraz
mogg wystgpowaé zaburzenia
w obrgbie narzadu wzroku, np.
katarakta czy zaburzony roz-
wdj siatkéwki. Wystgpowanie
kilku wad moze mieé istotny
wplyw na dlugosé zycia. Cér-
ka Paristwa Wisniewskich jest
osobg chorg wspierang przez
fundacje cho¢ rokowania przy
tym zespole chorobowym sa
niezbyt pomyslne.

Choroba rozwija sie w
okresie plodowym i prawdo-
podobnie spowodowana jest
czynnikami genetycznymi lub
szkodliwym wplywem $rodo-
wiska, W wigkszodci przypad-
kéw przyczyna niestety nie
jest znana, Hipotetycznie wy-
stepowanie tego zespolu wig-
Ze si¢ z powstaniem antygenu

spowodowanego przyjeciem

rej cata albo czedé zastawki

leku zawierajgcego isotretino- jest wymieniona. Stad ciggla

in podczas pierwszych trzech
miesigey ciazy. (www.przy-
chodnia.pl).

Zespét Dandy - Walkera
jest choroba rzadkg wyste-
pujgca raz na 25 - 30 tysiecy
narodzin. Czedciej wystgpuje
u dziewczynek. 50 proc. cho-
rych rozwija si¢ normalnie,
niestety polowa chorych cier-
pi na opéZnienie umyslowe.

Do tej pory nie opracowano
jeszcze skutecznej metody wy-
leczenia wad spowodowanych
tg chorobg. Dla odprowadze-
nia. nadmiaru _plynu moézgo-
wo — rdzeniowego stosuje sig
uklad drenujacy, tzw. zastaw-
ke. Niestety wymaga to zabie-
gu chirurgicznego i polega on
na wprowadzeniu do komory
mozgu drenu. Rolg zastawki
jest kontrolowanie ci$nienia
plynu poprzez umozliwienie
odplywu i niedopuszczenie do
duzych jego wahari ciénienia
plynu  mézgowo-rdzeniowe-
go. Zastawka jest to po prostu
sgczek, ktérym plyn spltywa z
miejsca gdzie jest zablokowa-
ny do krwiobiegu. Urzadzenie
sklada sie z systemu drenéw
i zaworéw, ktére kontrolujg
szybkos¢é odsgczania sig ply-
nu i zapobiegajg jego cofaniu.
Goérna czgs¢ zastawki umiesz-
czona jest w komorze mozgu,
a dolna koriczy sie zwykle w
jamie brzusznej. System ten
jest catkowicie zamknigty we-

wnatrz ciala. W wigkszosci

wypadkéw zastawki zaklada
sig na cale Zycie, chociaz po-
prawki 1 wymiana mogg byé
czasem konieczne. W przy-
padku blokady zastawki, kt6ra
powoduje dysfunkeje ukladu
drenujgcego na ogdél koniecz-
na jest operacja, podczas kio-

konieczno$¢ zazywania sil-.

nych lekéw przeciwbélowych.
Niestety cysta, kidra wystg-

puje w tym zespole nie moze
zostaé usunigta ze wzgledu
na przechodzace przez nig
naczynia krwionosne dopro-
wadzajgce krew do mézgu.
Usunigcie cysty spowodo-
watby zbyt duze uszkodzenie
mézgu lub $mieré chorego.
Stosowany jest jednak zabieg
usunigcia czggei ciany torbie-
li dzigki czemu jest szansa na
zlikwidowanie nadmiernego

niej plynu. Usunigcie’ w..ten
spos6b uciskéw wywolanych
przez torbiel na sasiadujgce
z nig ofrodki nerwowe moze
zlagodzi¢ dolegliwosci neu-
rologiczne wystgpujace w tej
chorobie.

Jakie sg zamierzenia
fundaciji i jak fundacja
chce pomdc chorym
skoro medycyna jest
bezsilna wobec tej
choroby?

Paristwo Wisniewscy chcie-
liby stworzy¢ co§ w rodzaju
centrum konsultacyjnego, kté-
re organizowaloby spotkania
chorych i ich rodzicow z leka-
rzami specjalistami — gléwnie
neurochirurgami i neurologa-

mi. Spotkania te odbywalyby”

sig na zasadzie turnuséw re-
habilitacyjnych w miejscach
przystosowanych odpowied-
nio na przyjecie dzieci z tym
schorzeniem, dlatego tez Fun-
dacja chorych na zespét Dan-

dy - Walkera ,Podaj dalej”
zwraca si¢ Z uprzejmg prosba
o pomoc finansowa w zor-
ganizowaniu. Konferencji na
temat zespolu Dandy - Wal-

kera, leczenia i rehabilitacji
polaczonego ze spotkaniem

integracyjnym chorych i ich

opiekunéw. -

Takie spotkania sg pierw-
szym etapem dziatalnogci fun-
dacji bowiem idealnie byloby,
gdyby w Polsce powstal choé
jeden osrodek, ktéry komplek-
sowo i kompetentnie zajmo-
walby sig leczeniem chorych z

- zespolem Dandy - Walkera.
cinienia zgromadzonego ' w

Fundacja jest pierwsza i je-
dyng w Polsce organizacja po-
zarzadowa, ktéra postanowilta
objaé opieks i pomoca cier-

-pigcych na t¢ rzadka chorobg.

Swym dzialaniem obejmu-
je caly kraj. Réwniez Lenka
Tyszkiewicz - mala mieszkan-
ka Ciechanowa jest w gronie
chorych, ktorych fundacja
wspiera. Na konferencje za-
mierza zaprosi¢ wszystkich
chorych, ale poniewaz dziala
zaledwie od p6t roku jej moz-
liwosci finansowe sg bardziej
niz skromne.

Oczywiscie sama nie usta-
je w dzialaniu w celu pozy-
skania $rodkéw na realizacje
tego przedsigwzigcia. Pragnie
kazdemu z podopiecznych za-
pewnié indywidualng konsul-
tacje z lekarzami specjalista-
mi, ktorzy beda uczestniczy¢
w Konferencji bowiem kazdy
przypadek tej choroby jest
inny. Udzial specjalistéw po-
zwoli réwniez rodzicom pozy-
ska¢ wiedzg na temat choroby,
postgpowania z chorym oraz
Jjego leczenia i rehabilitacji.

Z  kalkulacji  kosztéw
uczestnictwa w Konferencji
wynika, iz na jednego uczest-

nika potrzebuje 1.500,00 zi.
W tej kwocie zawarte jest za-
kwaterowanie i wyzZzywienie,
konsultacje lekarskie oraz wy-
nagrodzenie dla lekarzy spe-
cjalistéw bioracych udziat w
Konferencji. Fundacja dekla-
ruje, iz z kazdej przekazanej
kwoty (o ile bgdzie taka wola
darczyficy) rozliczy sig i prze-
§le sprawozdanie finansowe.
Fundacja bedzie wdzigczna za
kazdg przekazang kwotg.
Karolina Tyszkiewicz

JAK MOZNA
POMOC FUNDACJI?
- wplacajac darowizng na
s
- dajgc jej znizke w swoim
sklepie, firmie lub przekazu-
Jac cos co moze by¢ potrzeb-
i sprawi¢ rado$¢ chorym, |
- zostajac wolontariuszen
Fundacji. LETE
Wplat mozna dokonywac
na rachunek rozliczed krajo-
wych:

www.func "_';é]'a:.flaﬁvE
dy-walker.org.pl
fundacja@dandy-

‘walkerorg.pl




