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Спецвыпуск ко Всемирному дню инвалидов

Ведущая клуба -

Валентина
ТЕРЕХИНА

Сколько инвалидов в России?
По данным Всероссийского общества инвалидов,
около 8 - 9 миллионов. Из них больше миллиона - дети.
Кто поможет им вырасти и назло своим недугам стать

такими, как Валентин Дикулъ, преодолевший тяжелейшую
травму позвоночника, как знаменитый офтальмолог
Святослав Федоров, который поражает своей энергией,
хотя ходит на протезе? Или как слепой депутат Госдумы
Олег Смолин? А символ своего поколения - тенор Сергей
Лемешев: пел, как Бог, несмотря на отсутствие легкого...

Во всем мире об инвалидах заботится государство.
А у нас?

ИСТОРИЯ БОЛЕЗНИ

Гены - не крокодилы,
а инвалидом сделают
Есть только один способ вовремя предупредить недуг
- поголовно обследовать всех новорожденных

Все родители мечтают, чтобы
дети взяли от них только хоро-
шее. Между тем, свидетельст-
вуют генетики, каждый роди-
тель способен передать своему
ребенку дефектные гены: они
спокойно “сидят” в наших сорока
шести хромосомах. Сами по себе
гены-мутанты не доставляют
никаких хлопот, но, встречаясь
парами (при интимных обстоя-
тельствах), порождают страш-
ные болезни.

Некоторые наследственные
аномалии можно распознать с
рождения, взяв всего лишь ка-
пельку крови из пятки младенца.
Поголовный анализ на “неже-
ланное наследство”, так назы-
ваемый скриннинг новорожден-
ных - закон для любого родиль-
ного дома в развитых странах.
Процедура весьма рутинная. У
нас же этот важнейший анализ
делается детям через одного...

Родители мурманчанина Се-
режи Макарова (фамилия изме-
нена по этическим соображени-
ям) о генных болезнях никогда
не слышали. Правда, первенец
рос неспокойным, плохо ел, кри-
чал и не давал спать ночами, но
с кем из малышей такого не слу-
чается? В полгода Сережу стали
одолевать странные припадки-
поклоны, а к восьми месяцам
даже неспециалист углядел бы
сильное отставание в развитии.

Диагноз выяснили (для этого
понадобилась всего лишь капля
крови) в Туле, куда родители с
восьмимесячным сыном приеха-
ли из Мурманска погостить к
родным. Оказалось, мальчик бо-
лен фенилкетонурией, наслед-
ственным заболеванием обмена
веществ. Как сахар в отсутствии
инсулина у диабетиков разру-
шает организм больного, так и
белок для больных фенилкето-
нурией становится ядом, отрав-
ляющим мозг и центральную
нервную систему. Больной ре-

бенок, с первого дня жизни на-
чиная сосать молоко (а ведь это
- чистый белок), к году стано-
вится полным инвалидом, и по-
мочь ему невозможно.

Шок от приговора тульских
медиков, который пережили
Макаровы, трудно передать. Но
мысль, что восемь месяцев на-
зад все еще можно было испра-
вить, просто убивала. Если бы в
роддоме, как положено, маль-
чика обследовали и сразу же
перевели на специальную диету,
он вырос бы нормальным чело-
веком.

Макаровы подали на главвра-
ча мурманского роддома в суд,
оценив нанесенный ущерб в
семьдесят миллионов рублей.
Суд скостил компенсацию за
Cepieжинy пропащую жизнь до
пятидесяти миллионов...

Руководитель столичного ме-
дико-генетического консульта-
тивного центра Александр БАЙ-
КОВ рассказал, что только в
Москве каждый год появляется
на свет 35 больных Сережиной
болезнью малышей. И в принци-
пе эта болезнь для всего циви-
лизованного мира - давно ре-

шенная проблема при условии
ранней диагностики.

Врач-генетик смотрит в мик-
роскоп на ворсинку, взятую у
плода, и определяет, какие гены
- нормальные или дефектные -

унаследовало чадо. У нас ДНК-
диагностику делают только в
Москве, Санкт-Петербурге и
Томске.

Заведующий лабораторией
ДНК-диагностики Медико-гене-
тического научного центра
РАМН, доктор биологических
наук Олег Евграфов сетует:

- Мы обследуем около 400
российских семей ежегодно. Для
многих приход к нам заканчива-
ется счастливым рождением
здорового ребенка. Мы могли бы
делать исследований вдвое
больше. Убежден, что далеко не
все российские граждане знают
о ДНК-диагностике. И, конечно,
надо внимательно следить за
тем, чтобы ваш любимый и дол-
гожданный малыш был обследо-
ван. Нетрудно ведь убедиться в
отметке о взятом анализе при
выписке из роддома.

Ольга ЧЕГОДАЕВА.


