66

WYDARZENIA

Interdyscyplinarna opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym

Komisja Nauk Medycznych Oddziatu Polskiej Akademii Nauk w Lublinie we
wspolpracy z Uniwersytetem Medycznym w Lublinie po raz pigty w pazdzierni-
ku 2011 roku zorganizowala Ogolnopolska Konferencje Naukowo-Szkoleniowa
»Problemy diagnostyki, rehabilitacji i rozwoju dziecka niepelnosprawnego™. Jest
to wyjatkowa w skali kraju interdyscyplinarna konferencja, bedaca forum wy-
miany doswiadczen miedzy specjalistami z rdznych dziedzin — zaréwno nauk
medycznych, jak rowniez nauk spotecznych. W czasie spotkan naukowych do-
chodzi do wzajemnej wymiany doswiadczen i metod dzialania pomiedzy spe-
cjalistami z réznych dziedzin, co przyczynia si¢ do wspierania rozwoju dziecka
niepetnosprawnego.

Termin ,,niepetnosprawnos$¢” moze by¢ wielorako rozumiany i definio-
wany: — ogdlnie (osoba niepelnosprawna to osoba, ktora z powodu urazu, cho-
roby lub wady wrodzonej ma powazne trudnosci albo nie jest w stanie wykony-
wac czynnosci, ktore osoba w tym wieku zazwyczaj jest zdolna wykonywac),
- szczegolowo (zaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci) - lub sporzadzany do
okreslonych celow (np. zatrudnienia czy statystycznych).

W wigkszosci przypadkow dane statystyczne odnosza si¢ tylko do oséb nie-
petnosprawnych pobierajacych zasitek pielegnacyjny lub dzieci uczeszczajacych
do szkot specjalnych czy klas integracyjnych. Niewiele panstw na swiecie po-
siada doktadne dane na temat liczby osob niepelnosprawnych i rozmiaru nie-
pemosprawnosci. Polskie dane statystyczne dostepne 1 publikowane w ostatnich
latach méwig o roznych wskaznikach dzieci niepetnosprawnych — od 3.8% do
prawie 16%. Ostania liczba okresla cata populacje w wieku 0-19 lat z chorobami
przewlektymi, w ktorej wickszos¢ nie ma orzeczenia o niepetnosprawnosci, a
ma calkowicie lub powaznie ograniczong zdolno$¢ do wykonywania czynnosci
podstawowych.

Dzieci niepelnosprawne sg oczywiscie mniejszoscig wsrod dzieci zdrowych
- ale ich problemy specyficznych potrzeb spolecznych, w tym edukacyjnych
i zdrowotnych, nie sa marginalne. Stopien w jakim rozwigzywane sa problemy
zaspokajania potrzeb spotecznych dzieci niepelnosprawnych mozna traktowac
jako przestanke oceny funkcjonowania calego systemu opieki w danym kraju.
Uczestnicy naszych konferencji podkreslajg koniecznos¢ organizowania takich
interdyscyplinarnych spotkan, z ktérych czerpig wiele korzysci. Zaktad Genetyki
Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie oraz Oddziat PAN w Lublinie
prowadza state dzialania w kierunku monitorowania i poprawy sytuacji spotecz-
nej dzieci niepelnosprawnych w Polsce. Organizowane sa akcje informacyjne,
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wyktady otwarte, projekty naukowo-badawcze z udziatem organizacji pozarza-
dowych, skupiajacych rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi, a takze cykliczne
publikacje w formie monografii.

Urodzenie dziecka chorego stanowi najczestsza przyczyne zglaszania sie
rodzicow do poradni specjalistycznych. Wspieranie mozliwosci rozwojowych
dziecka niepetnosprawnego wymaga z jednej strony wczesnej diagnostyki, nie-
mal nieustajacej rehabilitacji, edukacji, psychoterapii i wsparcia w funkcjono-
waniu spolecznym — z drugiej strony program ten moze by¢ zrealizowany tylko
poprzez wspodtdziatanie i integracje specjalistow z zakresu medycyny, logopedii,
psychologii, rehabilitacji, edukacji i szeroko pojetej terapii — tym celom shuzy
nasza konferencja.

W wigkszosci przypadkdéw leczenie wymaga precyzyjnego rozpoznania.
Nie w kazdym podreczniku mozna jednak znalezé opisy podstawowych obja-
wow klinicznych, co utrudnia ustalenie rozpoznania. Z drugiej strony, rozpozna-
nie postawione zbyt wczesnie, szczegdlnie w przypadkach niejasnych, dopie-
ro z pewnego dystansu czasu umozliwia jego rewizj¢ i dalsza krytyczna oceng
réznicowq przebiegu choroby. Dobrze opracowana diagnostyka laboratoryjna i
kliniczna przynosi zadowolenie pacjentowi i lekarzowi. Lekarz zdobywa w ten
sposdb doswiadczenie, dzigki ktéremu moze prowadzi¢ celowane, przyczynowe
leczenie chorego dziecka. Na podstawie danych klinicznych lekarz formuje prob-
lem diagnostyczno-réznicowy, ktory nastepnie rozwigzywany jest przy pomo-
cy nowoczesnych technik diagnostyki laboratoryjnej, w tym analizy sekwencji
DNA catego genomu pacjenta — prowadzonych w Zaktadzie Genetyki Kliniczne;j
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie. Drogi poszukiwania i rozwazania moz-
liwej diagnozy poszczegolnych przypadkéw chorobowych dostarczaja nowych
doswiadczen naukowych. Z pojedynczych obserwacji klinicznych i diagnostycz-
nych mozna wyprowadzi¢ naukowe wnioski, ktore tworzg dalszy postep prak-
tycznej wiedzy medycznej. Uczestnicy naszych Konferencji dzielg si¢ swoimi
sukcesami i porazkami — problemami zwigzanymi z diagnostyka i rozpoznaniem
klinicznym u dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng i/lub niepetnosprawnos-
cig fizyczna.

Duze nadzieje w leczeniu choréb przewlektych dzieci niepelnosprawnych
daja wyniki badan komdrek macierzystych o charakterze embrionalnym, kto-
re moga zostac¢ potencjalnie zastosowane w regeneracji uszkodzonych tkanek.
Problemem jest wlasciwy dobdr komdrek macierzystych dla korekty wczesnie
diagnozowanych chordb dzieci. Komodrki macierzyste sa wykorzystywane w
leczeniu zespotéw wad uwarunkowanych genetycznie, urazéw, nowotwordw,
choréb o podtozu niedokrwiennym, cukrzycy oraz wielu innych stanéw, w kto-
rych uszkodzenie tkanek wystapito na skutek zadzialania czynnikéw zewngtrz-
nych, choroby lub zabiegow terapeutycznych. Komdrki macierzyste byty zasto-
sowane m.in. do leczenia genetycznie uwarunkowanych hemoglobinopatii, cigz-
kich niedoboréw odpornosci i w mézgowym porazeniu dziecigcym. Badania te,
prowadzone m.in. w Zaktadzie Genetyki Klinicznej Uniwersytetu Medycznego
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w Lublinie, rozpoczynaja nowg er¢ leczenia chordb czlowieka i wpisujg si¢ w
rozwdj nowych gatezi medycyny — medycyng¢ regeneracyjng i medycyng¢ perso-
nalizowana.

W nowoczesnych, demokratycznych panstwach zycie ludzi niepelnospraw-
nych dalekie jest juz od biernosci 1 wykluczenia z zycia spotecznego — staje si¢
zyciem pelnym z réznymi formami aktywnos$ci. Eksperci przyznaja, ze trzeba
zaostrzy¢ prawo i przeprowadza¢ kampanie spoteczne, w celu dotarcia z proble-
mem do réznych grup wiekowych w spoteczenstwie w celu ksztattowania wlas-
ciwych, tj. nastawionych na tolerancje¢, postaw spolecznych.

Stosunek do ludzi niepetnosprawnych zmienit si¢ wraz z rozwojem cywiliza-
cji. Do przesztosci nalezg fakty ukrywania osob niepetnosprawnych przed swia-
tem. Osoby niepelnosprawne zaczynaja powoli wychodzi¢ na ulicg, uczgszczaé
do szkét i pracowaé. Rodzina, w ktorej znajduje si¢ dziecko niepelnosprawne
probuje je zaakceptowac, a co za tym idzie zmieni¢ swdj sposob myslenia i syste-
my wartosci. Duzym problemem jest jednak nadal sytuacja ekonomiczna rodziny
1 jej warunki mieszkaniowe. Od sytuacji ekonomicznej rodziny zalezy réwniez
pozycja dziecka niepelnosprawnego, stopien zaspokojenia potrzeb cztonkow tej
rodziny 1 warunkow rozwoju dzieci, w tym dzieci niepetnosprawnych. Niepet-
nosprawnos¢ dziecka czesto pogarsza sytuacje ekonomiczng rodziny — w Polsce
2/3 matek dzieci niepelnosprawnych przerywa pracg zawodowa i poswiegca sig
wylacznie dziecku niepelnosprawnemu. Dziecko niepelnosprawne wymaga sta-
lego leczenia i rehabilitacji, specjalnej diety, sprzetu rehabilitacyjnego, optacania
rehabilitantow i terapeutow — co powoduje dalsze zubozenie rodziny i czg¢sto
dalsze problemy z opieka i leczeniem.

Kolejna - szosta - Konferencja Naukowo-Szkoleniowa ,,Problemy diagno-
styki, rehabilitacji i rozwoju dziecka niepetnosprawnego”, organizowana przez
Komisj¢ Nauk Medycznych Lubelskiego Oddziatu Polskiej Akademii Nauk we
wspolpracy z Zaktadem Genetyki Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Lub-
linie, planowana jest w roku 2013.

Zapraszamy do czynnego uczestnictwa i wzajemnej wymiany doswiadczen,
co na pewno przyczyni si¢ do interdyscyplinarnego wsparcia i rozwoju dzieci
niepelnosprawnych w naszym kraju.
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