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zespol Dandy-Walkera

wa i Piotr Wisniewscy z Lesz-
na od blisko czterech lat pro-
wadzg Fundacje chorych na
zespot Dandy — Walkera ,Po-
daj dalej”. ZaioZyli ja dlatego, Ze sa-
mi dziesigé lat temu uslyszeli diag-
nozg , iz ich corka Joanna cierpi na
to rzadkie schorzenie. Dobrze wiedza,
jak trudno jest rodzicom oswoid sie 2
mysla o ciggkie] chorobie dmecka. W

konferencjg na temat zespolu Dandy
~ Walkera. Honorowy patronat objat
nad nis marszatel wojewodztwa wiel-
kopolskiego Marek WoZniak. Spotka-
nie nie mialo typowo naukowego cha-
rakteru. Chodzilo o to, by przekazad
rodzicom oraz innym zainteresowa-
nym jakt najwiece] informacji na te-
maty zwiazane z ta choroba,

Po prostu taki zywiotowy
Do Poznania przyjechali m. in. ro-

SHET

Prof. Jerzy Jurkiewicz, jest honorowym przewodniczacym rady Fundacji chorych na

dzice 2,5-letniego Wojtka Piecuchaz
Gryzyny, w pow. koseiariskim, Swoja
pocieche zabrali ze soba. Chiopiec ani
chwili nie usiedzial na miejscu. Wpa-
dal raz po raz do sali, w ktdrej odby-
my, wykrzykiwal swoje wrazenia, po
czym ruszai na podbdj kolejnych za-
kamarkéw poznariskiego Collegium
Stomatologicum. Oczywiscie wszyst-
ko pod czujnym okiem taty.

- Preypuszezalismy, 2e wlasnie tak
bedzie sie zachowywal. Wojtek wyei-
sza slg tylko w momencie, gdy wola-
my go na obiad albo gdy oglada w te-
lewizji swoje ulubione bajki — pray-
znaje Piotr Piecuch. - Lekarze stwier-
dzili, Ze nie clerpi na Zadne ADHD, po
prostu jest taki Zywiclowy.

Radosd zakidea niestety diagnoza,
ze chlopiec cierpi na zespét Dandy -
Walkera. Rodzicdw zaniepokoilo juz
mioty i biegunki, ktdre koticzyly sie
pobytem w szpitalu. Pégniej doszly
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do tego klopoty = chodzeniem. Mi-
nelo troche czasu zanim medyey po-
wiedzieli im, Ze to 2 powodu tej rzad-
kiej choroby.

— Na razie lekarze stwierdzili, Ze
ma delikatne wodoglowie i uznali, iz
teraz nie beda nic robié. Mamy cze-
kad i co roku przyjezdzac z synem
na rezonans magmetyezny — dodaje

Maja swoje hobby

Prof. Jerzy Jurkiewicz, honoro-
wy przewodniczacy rady Fundacji
choryeh na zespdt Dandy — Walkera,
podlkresla, ze cierpacy na tg chorobg
wymagaja stale] opieki. Ta najezes-
ciej spada na rodzicdw.

— Nie poradza sobie sami, jesli nie
otrzymaja wsparcia z zewnatrz albo
ted nie shkupia sie wolsd! np. fundacji,
w kitdre]j spotkaja ludzi borykajacych
sie z podobnymi problemami. Jest to
istotne tym bardziej, Ze wiekszosd
ludzi — przy odpowiednim leczeniu
i rehabilitacji — moze samodzielnie
funkejonowad, jak rowniez wykony-
wac okreslona role w spoleczenistwie.
Ci ludzie moga ksztalcié sie, praco-
wad, maja swoje hobby — przyznaje
prof. Jurkiewice.

Zespol Dandy — Walkera, to nie-
zwykle rzadkie schorzene, zdarza sig
raz na kilkadziesiat tysiecy poroddw.
Nie do korica wiadomo, co je powodu-
je. Rozwija sie pod wpiywem jaldegos
zapalenia wirusowego, ktore ataku-
je plad w czasie cigzy. Dr Grzegorz
Pietras z Kliniki Ginekologii w Lub-
linie przyznaje, 2e juz okolo 12. tygo-
dnia ciaZy moEna rozpoznad pierwsze
bardzo ciezkie patologie osrodicowe-
go ukladu nerwowego, a ok. 18. ty-
godnia — dostrzee nieprawidiowosel,

ktdre mogs wskazywad, e chodzi o
zespdt Dandy - Walkera,

— W zyeiu plodowym udaje sie roz-
poznac — w zaleznosei od osrodka -
od 40 do 80% wad. Cheemy wspierac
rodzicow jeszcze przed narodzinami
dziecka. Bywa, Ze padaja wtedy pyta-
nia o operacje wewnairzionowe. Tym-
czasem po plerwszym zachlysnieciu
sig tym tematem ndstepuje ostatnio
pewien odwrdt. Nie zawsze
przewysszaja powikiania. Czasem
lepiej zaczekad do narodzin dziecka
- dodaje dr Grzegorz Pietras.

Leczenie zespolu Dandy — Wallze-
ra nig jest fatwe. Choroba wiaze sig z
gu i wystepowaniem w jej obrebie lub
sasiedztwie torbieli. 7 ta wada wspol-
istnieje wodogiowie. Gdy torbieli nie
zapewni sig odplywu, zaczyna ona
uciskad pien mdzgu. Stad lekarze
siggaja najezescie] po tzw. uklady
zastawkowe. Wszozepia sie je ope-
racyjnie, a pozwalaja one na odpro-
wadzanie piynu gromadzacego sig w
torbieli. Ostatnio w leczeniu zespoiu
Dandy — Walkera lekarze zaczynajs
tez siegac po endoskop.

Wazna rehabilitacja
W codziennej pracy z chorym waz-
na jest réwniez rehabilitacja. Ta - jak

Nie mozna zostawic
h

podkresla rehabilitantka z Pozna
nia Jolanta Kawecka - Maciejew
ska, ktdra réwniez wzieta udzial w
konferencji — powinna byd w miare
mozliwosel konkretna.

— Wazne, by na kazdym etapie
stawiac sobie cele, a nie dwiczyd dla
samego éwiczenia — dodaje Jolanta
Kawecka - Maciejewska.

— Glowne zaloZenie neurorehabi
litacji mowi, Ze osoble z dysfunk
¢ja ukladu nerwowego mogna po
moc. Trzeba tylko zadaé sobie py
tanie, w jaki sposdb zrobié to efek
tywmie i na czym bazowaé — przy-
znaje Elzbieta Zajac z Eliniki Chi-
rurgii i Neurochirurgii w Lublinie

— MozZna wspomagacé sig sprzgtem
ortopedycznym, zglebiaé tajnikd te-
rapii zajeciowej.

ANNA MACKOWIAK

Zespot Dandy - Walkera to zespét
‘wad wrodzonych tylomozgowla, w

dole czaszkowym oraz wodoglowle.
Charobe opisali jake plerwsi Walter
Dandy | Kenneth Danlel Blackfan w
1914 r., a takze Arthur Earl Walker |

John Taggart w 1842 1.

Fundacja chorych na zespol Dandy - Walkera ,Poda] dale]” zostala
zatozona przez leszczyniakow Ewe | Plotra Wisniewskich. Dziesiec

lat temu u fch corkl Joanny rozpoznano te niezwykle rzadka chorobs.
Fundacja organizuje liczne koncerty charytatywne. Kilkakrotnie
zaprosifa do Leszna grupe Pidzama Porno, a pdZnle] Strachy na Lachy.
Wiece] informac]i o je] dzlatalnoscl mozna znaleZé na stronle: www.
fundacja.dandy-walker.org.pl. Dla fundac]i koncertowali rowniez Stan
Borys oraz Malgosla Markiewicz. Sobotnie spotkanie w Poznaniu bylo
juz druga konferenc]a zorganizowana przez leszczynska fundacje.

' Najpierw mozna bylo wysluchaé kilku krotkich wykladow, péinle]

*i uczestnicy wzleli udziat w dyskusjach panelowych poswigconych

. zespofowl Dandy - Walkera u dzieci oraz u 0s6b dorosiych.
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