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Do jutraw Darluwne po-
trwa ll zjazd integracyj-
no-edukacyjny poswie-
cony rehabilitacji os6b
chorych na zespot Dan-
dy-Waikera. Najgnrsze
w tej churuhle  jest to, ze
my rod:u:e, mumy na jEL
temat wiecej nizlekarze

- mﬁvﬂq uaesfmcy zjaz-
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Do Darlnwa przmecha}ﬂ
okoto 30 0s6b ze swoimi dzieé-
mi. Co to za choroba? — To
wada mézgu, a konkretnie je-
go czwartej komory. Thima-

CZac na]prﬂém&] polega to
na tym, ze plyny otaczajace

mozg nie sa odprowadzane
do organizmu, tylko w nim
sie gromadzg — mowi Ewa

Wisniewska, prezes jedynej

w Polsce fundacji zajmujacej
sie walka z ta choroba.

Zalozy!a fundacje, bo — jak
- podkresla — na wiasnej sko-
rze przekonala sie, ze rodzice
chmych dzieci w naszym kra-
~ ju sa pozostawieni sami sobie.
— W Polsce stawia sie dlagnu-
‘zeinatym wszystkn 513 kmi—
cz:-,r — podkresla.

- Cho¢ zespét Dandana]k&
ra mozna wykrywaé juz
w trakcie badan prenatal-
nych u cérki pani Ew:,r zdia-
gnozowano go dopiero w wie-
- ku 14 lat! — Choroba ta mylo-

‘na jest z innymi. I cho¢ trud-

no w to uwierzy¢, w Polsce za-
pewne jest sporo 0scb, ktore
chowaja swoje dzieci nie wie-
dzac o tym, ze moga one tak
powaznie clerpie¢ — zaznacza
nasza rozmowcezyni.

_ Objawy sa doéé symptoma-
tyczne: ciemiaczko u dziecka
robi sie twarde 1 wypukle, cza-
sami powieksza sie obwod glo-
wy; skoéra robi sie na niej blysz-
czaca, jakby przezroczysta,
z mocno widoczna siatka na-

czyn krwionoénych. Kolejny

1 chyba najczestszy objaw, to
notoryczne bole glowy. Mate
dzieci reaguja na nie bardzo
nerwowo, czesto probuja wow-
czas wrecz uderzac o cos glowa.

— Tymezasem lekarze dosé
dziwnie reaguja, gdy méwi im
sie, ze dziecko placze i pokazu-
je na glowke — mowi nam jed-
na z matek. — Dopiero za kto-
ryms razem doslownie wymu-
sitam na lekarzu, by sprawe
potraktowal powaznie, a jak
dowiedziat sie, zZe naleza
do fundacji, dopiero wowezas
skierowal mnie na tomografie
— dodaje kobieta.

O tym jak nieprzewidywal-
na jest ta choroba swiadcza
opowiesci rodzicow cierpiacych
dzieci. — Znamy chorych, ktd-
rzy maja 30 lat, maja wiasne
rodziny. Znamy tez rodzicow,
ktorzy mimo walki od momen-
tu urodzenia, po kilku latach
stracili swoje pociechy — mo-
wia przedstawiciele fundacji.

Ewa Wlémewska wraz z mezem Piotrem za[nzyh fundaqt; w 2007 roku.

Podkreslaja jednoczesnie,
7e W przypadku zespolu Dan-
dy-Walkera nie mozna maowié

0 leczeniu — jedynie o opera- |
cjach neurochirurgicznych

utrzymujacych cierpiacego
przy Zyciu.

Trudno tez tutaj o jakiekol-

wiek statystylki, bo choroba ta
jest bardzo malo znana. Sa
dane, ktore moéwia o jednym
urodzeniu na 25 tysiecy. Ale
sg tez duzo bardziej zatrwa-
zajace.
- Osoby, ktore przyjechaty
do Darlowa ucza sie jak pro-
wadzi¢ rehabilitacje chnregn
dziecka.

W programie zlotu znala-

zla sie rowniez prelekeja
na temat choroby, koncert

w wykonaniu zespolu szanto-
wego  Atlantyda” z udziatem
zatozyciela zespolu Stawomi-
ra Klupsia. Fundacja nawia-
zata tez wspdlprace z Funda-
cja Doktora Clowna z Gdan-
ska 1 zaprosila go na spotka-
nie z podopiecznymi. Odbyly
sie rowniez zajecia plastycz-
ne, ktore poprowadzili in-
struktorzy Domu Kultury
w Stawnie. B

wie, tmﬁiél I?FFIEJ jamyczasz |

kowej i dysgenezja robaka
‘moézdzku. Wiecej informacgji
“na temat dziatalnosci funda-_;
cji i tej choroby na stronie:
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