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"Bois dentelle" to spotecznos¢ sktadajaca si¢ przede wszystkim z osob, ktore posiadaja tzw. "zespo6t
chorobowy bez nazwy", czyli SWAN (ang. Syndrom Without A Name). Do tej spotecznosci naleza
rowniez ludzie, o ktérych wiadomo, ze najprawdopodobniej lub na pewno s3 jedynymi zdiagnozowanymi
przypadkami medycznymi w Polsce (moga jednak mie¢ "swoja kopi¢" na Swiecie).

Dlaczego Bois dentelle?

Nazwa grupy pochodzi od nazwy gatunku drzewa wystgpujacego najrzadziej w przyrodzie. Przy
ogromnym szczgsciu, mozna je spotka¢ wsrod flory wyspy Mauritius. W Srodowisku naturalnym
najprawdopodobniej istniejg tylko dwa drzewa Bois dentelle na caltym Swiecie! Sytuacja tych drzew jest
wigc podobna do ludzi, ktérzy naleza do grupy — tj. ultrarzadkosc, trudnosci na polu nauki, walka o
zycie...

Glownym celem zalozenia grupy jest wzajemne wsparcie 1 pomoc w wyjatkowej, a zarazem trudne]
sytuacji. Wczesniej nie bylo w Polsce takiej instytucji, ktéra objetaby wsparciem osoby (zwtaszcza
doroste), ktore:

- walczg z brakiem wiedzy medycznej na temat przyczyn ich objawow, zespotow chorobowych (SWAN);
- 53 juz zdiagnozowani, ale najprawdopodobniej lub na pewno nie znajda w Polsce drugiego takiego
przypadku.

Dlaczego warto szuka¢ "SWOJEJ KOPIT"?

W przypadku osob z tzw. SWAN, po to, aby mozna byto postawi¢ wiasciwa diagnoze 1 zastosowac
odpowiednie leczenie, terapig. W przypadku osob juz zdiagnozowanych, ale pojedynczych przypadkow
w Polsce, po to, by zebrac jak najwigcej informacji o swojej chorobie i sposobie leczenia. Trzeba jednak
tutaj mie¢ Swiadomosc, iz to, ze ma si¢ ten sam zespot chorobowy, nie oznacza wcale, ze begdzie ona
przebiegala u kazdego tak samo (indywidualne predyspozycje). Jednak pewne objawy, symptomy moga
by¢ wspdlne dla danej choroby i1 prowadzi¢ do podobnych skutkéw - wymiana do§wiadczen na tym polu
okazuje si¢ by¢ bezcenna, bo dzigki temu wiadomo, jakie leczenie zaszkodzito albo co mozna zrobié, a
czego nie wolno w danym przypadku (styl zycia, bezpieczne hobby, rehabilitacja, procedury medyczne).

Waznym réwniez argumentem za poszukiwaniem "swojej kopii" jest czynnik psychologiczny.
Swiadomosé, ze nie jest si¢ jednak jedynym zyjacym "przypadkiem medycznym" w Polsce (czasem i na
Swiecie) moze spowodowac chociaz czgSciowq ulge u cztowieka, ktéry ma wyjatkowo trudna sytuacje
zdrowotna i zyciowa. Moze poczu€ si¢ mniej nierozumiany, mniej samotny...

W jaki sposob pomaga ,,Bois dentelle”?

Wychodzac naprzeciw potrzebom osobom w opisywanej sytuacji, oprocz strony publicznej zostata
uruchomiona dodatkowo zamknigta grupa na famach Facebooka, ktéra bedzie dostgpna oraz widoczna
tylko 1 wytacznie dla tych osob, o ktérych zapomniata medycyna (rowniez dla ich Rodzin 1 Opiekunéw).

Grupa bedzie pomagac poprzez:
1. Wymiang wlasnych doswiadczen;

2. Wsparcie psychologiczne;
3. Wsparcie na polu poszukiwan osoby z konkretna diagnoza lub konkretnymi objawami, bez diagnozy;
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4. Znalezienie kontaktow do specjalistow w Polsce;

5. Zebranie jak najwigce] informacji na temat badan klinicznych, sposobéw leczenia, diagnozy, dostgpne;j
w Polsce 1 na Swiecie;

6. Wspoétprace z innymi instytucjami i mediami;

7. Organizowanie wspolnych spotkan, wycieczek, wyjazdow weekendowych, konferencji;

8. Przeksztalcenie grupy w stowarzyszenie/fundacje, ale tylko wtedy, gdy zajdzie taka potrzeba 1 beda ku
temu prawne mozliwosci.
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