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WYDARZENIA

Interdyscyplinarna opieka nad dzieckiem niepe!nosprawnym

Komisja Nauk Medycznych Oddzia!u Polskiej Akademii Nauk w Lublinie we 

wspó!pracy z Uniwersytetem Medycznym w Lublinie po raz pi"ty w pa#dzierni-

ku 2011 roku zorganizowa!a Ogólnopolsk" Konferencj$ Naukowo-Szkoleniow" 

�Problemy diagnostyki, rehabilitacji i rozwoju dziecka niepe!nosprawnego�. Jest 

to wyj"tkowa w skali kraju interdyscyplinarna konferencja, b$d"ca forum wy-

miany do%wiadcze& mi$dzy specjalistami z ró'nych dziedzin � zarówno nauk 

medycznych, jak równie' nauk spo!ecznych. W czasie spotka& naukowych do-

chodzi do wzajemnej wymiany do%wiadcze& i metod dzia!ania pomi$dzy spe-

cjalistami z ró'nych dziedzin, co przyczynia si$ do wspierania rozwoju dziecka 

niepe!nosprawnego.

 Termin �niepe!nosprawno%(� mo'e by( wielorako rozumiany i definio-

wany: � ogólnie )osoba niepe!nosprawna to osoba, która z powodu urazu, cho-

roby lub wady wrodzonej ma powa'ne trudno%ci albo nie jest w stanie wykony-

wa( czynno%ci, które osoba w tym wieku zazwyczaj jest zdolna wykonywa(*, 

- szczegó!owo )zale'nie od rodzaju niepe!nosprawno%ci* - lub sporz"dzany do 

okre%lonych celów )np. zatrudnienia czy statystycznych*. 

W wi$kszo%ci przypadków dane statystyczne odnosz" si$ tylko do osób nie-

pe!nosprawnych pobieraj"cych zasi!ek piel$gnacyjny lub dzieci ucz$szczaj"cych 

do szkó! specjalnych czy klas integracyjnych. Niewiele pa&stw na %wiecie po-

siada dok!adne dane na temat liczby osób niepe!nosprawnych i rozmiaru nie-

pe!nosprawno%ci. Polskie dane statystyczne dost$pne i publikowane w ostatnich 

latach mówi" o ró'nych wska#nikach dzieci niepe!nosprawnych � od 3.8+ do 

prawie 16+. Ostania liczba okre%la ca!" populacj$ w wieku 0-19 lat z chorobami 

przewlek!ymi, w której wi$kszo%( nie ma orzeczenia o niepe!nosprawno%ci, a 

ma ca!kowicie lub powa'nie ograniczon" zdolno%( do wykonywania czynno%ci 

podstawowych. 

Dzieci niepe!nosprawne s" oczywi%cie mniejszo%ci" w%ród dzieci zdrowych 

- ale ich problemy specyficznych potrzeb spo!ecznych, w tym edukacyjnych            

i zdrowotnych, nie s" marginalne. Stopie& w jakim rozwi"zywane s" problemy 

zaspokajania potrzeb spo!ecznych dzieci niepe!nosprawnych mo'na traktowa( 

jako przes!ank$ oceny funkcjonowania ca!ego systemu opieki w danym kraju. 

Uczestnicy naszych konferencji podkre%laj" konieczno%( organizowania takich 

interdyscyplinarnych spotka&, z których czerpi" wiele korzy%ci. Zak!ad Genetyki 

Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie oraz Oddzia! PAN w Lublinie 

prowadz" sta!e dzia!ania w kierunku monitorowania i poprawy sytuacji spo!ecz-

nej dzieci niepe!nosprawnych w Polsce. Organizowane s" akcje informacyjne, 
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wyk ady!otwarte,!projekty!naukowo-badawcze!z!udzia em!organizacji!pozarz"-

dowych,!skupiaj"cych!rodziny!z!dzie#mi!niepe nosprawnymi,!a!tak$e!cykliczne!

publikacje!w!formie!monografii.!

! Urodzenie!dziecka!chorego!stanowi!najcz%stsz"!przyczyn%!zg aszania!si%!

rodziców! do! poradni! specjalistycznych.! Wspieranie! mo$liwo&ci! rozwojowych!

dziecka!niepe nosprawnego!wymaga!z!jednej!strony!wczesnej!diagnostyki,!nie-

mal! nieustaj"cej! rehabilitacji,! edukacji,! psychoterapii! i!wsparcia!w! funkcjono-

waniu!spo ecznym!�!z!drugiej!strony!program!ten!mo$e!by#!zrealizowany!tylko!

poprzez!wspó dzia anie!i!integracj%!specjalistów!z!zakresu!medycyny,!logopedii,!

psychologii,! rehabilitacji,! edukacji! i! szeroko!poj%tej! terapii!�! tym!celom!s u$y!

nasza!konferencja.!

! W!wi%kszo&ci!przypadków!leczenie!wymaga!precyzyjnego!rozpoznania.!

Nie!w!ka$dym!podr%czniku!mo$na! jednak! znale'#! opisy!podstawowych!obja-

wów!klinicznych,!co!utrudnia!ustalenie!rozpoznania.!Z!drugiej!strony,!rozpozna-

nie! postawione! zbyt! wcze&nie,! szczególnie! w! przypadkach! niejasnych,! dopie-

ro!z!pewnego!dystansu!czasu!umo$liwia!jego!rewizj%!i!dalsz"!krytyczn"!ocen%!

ró$nicow"!przebiegu!choroby.!Dobrze!opracowana!diagnostyka! laboratoryjna! i!

kliniczna!przynosi!zadowolenie!pacjentowi!i!lekarzowi.!Lekarz!zdobywa!w!ten!

sposób!do&wiadczenie,!dzi%ki!któremu!mo$e!prowadzi#!celowane,!przyczynowe!

leczenie!chorego!dziecka.!Na!podstawie!danych!klinicznych!lekarz!formuje!prob-

lem!diagnostyczno-ró$nicowy,! który! nast%pnie! rozwi"zywany! jest! przy! pomo-

cy!nowoczesnych!technik!diagnostyki! laboratoryjnej,!w!tym!analizy!sekwencji!

DNA!ca ego!genomu!pacjenta!�!prowadzonych!w!Zak adzie!Genetyki!Klinicznej!

Uniwersytetu!Medycznego!w!Lublinie.!Drogi!poszukiwania!i!rozwa$ania!mo$-

liwej!diagnozy!poszczególnych!przypadków!chorobowych!dostarczaj"!nowych!

do&wiadcze(!naukowych.!Z!pojedynczych!obserwacji!klinicznych!i!diagnostycz-

nych!mo$na!wyprowadzi#!naukowe!wnioski,!które! tworz"!dalszy!post%p!prak-

tycznej!wiedzy!medycznej.!Uczestnicy!naszych!Konferencji! dziel"! si%! swoimi!

sukcesami!i!pora$kami!�!problemami!zwi"zanymi!z!diagnostyk"!i!rozpoznaniem!

klinicznym!u!dzieci!z!niepe nosprawno&ci"!intelektualn"!i/lub!niepe nosprawno&-

ci"!fizyczn".!

Du$e! nadzieje! w! leczeniu! chorób! przewlek ych! dzieci! niepe nosprawnych!

daj"!wyniki!bada(!komórek!macierzystych!o!charakterze!embrionalnym,!któ-

re!mog"!zosta#!potencjalnie!zastosowane!w!regeneracji!uszkodzonych!tkanek.!

Problemem!jest!w a&ciwy!dobór!komórek!macierzystych!dla!korekty!wcze&nie!

diagnozowanych! chorób! dzieci.! Komórki! macierzyste! s"! wykorzystywane! w!

leczeniu! zespo ów! wad! uwarunkowanych! genetycznie,! urazów,! nowotworów,!

chorób!o!pod o$u!niedokrwiennym,!cukrzycy!oraz!wielu!innych!stanów,!w!któ-

rych!uszkodzenie!tkanek!wyst"pi o!na!skutek!zadzia ania!czynników!zewn%trz-

nych,!choroby!lub!zabiegów!terapeutycznych.!Komórki!macierzyste!by y!zasto-

sowane!m.in.!do!leczenia!genetycznie!uwarunkowanych!hemoglobinopatii,!ci%$-

kich!niedoborów!odporno&ci!i!w!mózgowym!pora$eniu!dzieci%cym.!Badania!te,!

prowadzone!m.in.!w!Zak adzie!Genetyki!Klinicznej!Uniwersytetu!Medycznego!
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w Lublinie, rozpoczynaj! now! er" leczenia chorób cz#owieka i wpisuj! si" w 

rozwój nowych ga#"zi medycyny � medycyn" regeneracyjn! i medycyn" perso-

nalizowan!. 

W nowoczesnych, demokratycznych pa$stwach %ycie ludzi niepe#nospraw-

nych dalekie jest ju% od bierno&ci i wykluczenia z %ycia spo#ecznego � staje si" 

%yciem pe#nym z ró%nymi formami aktywno&ci. Eksperci przyznaj!, %e trzeba 

zaostrzy' prawo i przeprowadza' kampanie spo#eczne, w celu dotarcia z proble-

mem do ró%nych grup wiekowych w spo#ecze$stwie w celu kszta#towania w#a&-

ciwych, tj. nastawionych na tolerancj", postaw spo#ecznych. 

Stosunek do ludzi niepe#nosprawnych zmieni# si" wraz z rozwojem cywiliza-

cji. Do przesz#o&ci nale%! fakty ukrywania osób niepe#nosprawnych przed &wia-

tem. Osoby niepe#nosprawne zaczynaj! powoli wychodzi' na ulic", ucz"szcza' 

do szkó# i pracowa'. Rodzina, w której znajduje si" dziecko niepe#nosprawne 

próbuje je zaakceptowa', a co za tym idzie zmieni' swój sposób my&lenia i syste-

my warto&ci. Du%ym problemem jest jednak nadal sytuacja ekonomiczna rodziny 

i jej warunki mieszkaniowe. Od sytuacji ekonomicznej rodziny zale%y równie% 

pozycja dziecka niepe#nosprawnego, stopie$ zaspokojenia potrzeb cz#onków tej 

rodziny i warunków rozwoju dzieci, w tym dzieci niepe#nosprawnych. Niepe#-

nosprawno&' dziecka cz"sto pogarsza sytuacj" ekonomiczn! rodziny � w Polsce 

2/3 matek dzieci niepe#nosprawnych przerywa prac" zawodow! i po&wi"ca si" 

wy#!cznie dziecku niepe#nosprawnemu. Dziecko niepe#nosprawne wymaga sta-

#ego leczenia i rehabilitacji, specjalnej diety, sprz"tu rehabilitacyjnego, op#acania 

rehabilitantów i terapeutów � co powoduje dalsze zubo%enie rodziny i cz"sto 

dalsze problemy z opiek! i leczeniem. 

Kolejna - szósta - Konferencja Naukowo-Szkoleniowa �Problemy diagno-

styki, rehabilitacji i rozwoju dziecka niepe#nosprawnego�, organizowana przez 

Komisj" Nauk Medycznych Lubelskiego Oddzia#u Polskiej Akademii Nauk we 

wspó#pracy z Zak#adem Genetyki Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Lub-

linie, planowana jest w roku 2013. 

Zapraszamy do czynnego uczestnictwa i wzajemnej wymiany do&wiadcze$, 

co na pewno przyczyni si" do interdyscyplinarnego wsparcia i rozwoju dzieci 

niepe#nosprawnych w naszym kraju.
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