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S presaditvijo nad imunsko
pomanjkljivost zdaj tudi v Sloveniji

Primarna imunska pomanjkljivostje bole¢a izkusnja vse vec .
druzin: ko imunski sistem deluje neustrezno, telo postane
mnogo dovzetnejse za okuzbe in tudi smrtno nevarna obolenja.
Na ljubljanski pediatricni kliniki so ustanovili Drustvo za
pomoc otrokom z imunskimi boleznimi, ki letos pripravlja tudi
prvi dan ozave$éanja o ¢edalje pogostejsi zdravstveni tezavi.
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rimarna imunska pomanj-

Kljivost (PIP) je vse pogo-
stejSa teZzava, ki lahko otroka
celo smrtno ogrozi, hkrati pa
teZava, o kateri laiCna javnost
ve bore malo - razen tistih, ki
se spopadajo s to hudo bole-
¢ino in kdaj tudi brezizhodno
situacijo.

Moteno delovanje
imunskega sistema -
Prav zato so se v SluZbi za
alergologijo, revmatologijo in
klini¢no imunologijo (SAR-
KI) ljubljanske pediatri¢ne
klinike odloéili, da ustano-
vijo Drustvo za pomoc otro-
kom z imunskimi boleznimi,
ki letos pripravlja tudi prvi
dan imunskih pomanjklji-
vosti. »Pri teh boleznih gre
v osnovi za genetsko okvaro,
ki povzrodi moteno.delovanje
imunskega sistema. Zaradi
neustrezne imunske obrambe
imajo ti bolniki pogostejSe in
dolgotrajnejse okuzbe, vca-
sih pa se lahko pojavijo tudi
avtoimunske in maligne bo-
lezni. Za uspe$no zdravljenje
primarnih imunskih pomanj-
Kkljivosti je kljuéna zgodnja di-
agnoza, zato Zelimo zdnevom
ozavesCanja javnosti posebej
predstaviti opozorilne zna-
ke, ob katerih moramao
pomisliti na moZnost
primarne imunske
pomanjkljivosti,«

je pojasnil prof.

dr. Tadej Avcin

dr. med., predse-

dnik drustva in

vodja SARK]I, in

pristavil: »Dru-

§tvo za pomoc

otrokom z

imunskimi

boleznimi je
prostovolj-
no, nepri-
dobitno
zdruZe-

nje, ki smo
ga ustanovi-
li z namenom

krvotvornih mati¢nih celic.«
PIP lahko doleti prav vsakega
otroka, opozarja asist. Natasa
Toplak, dr. med., specialistka
pediatrije: »Razvijanje imun-
skega sistema pri otroku je
postopen proces, ki je odvi-
sen od prirojenih lastnosti,
‘dobrega zdravja matere in
razvijajoCega se zarodka. Z
maminim miekom otrok dobi
prav vse hranilne sestavine, ki
jih potrebuje za zdrav razvoj,
Ce le ima mati tega v izobilju.
Otrok mora dobiti zadostno
koli¢ino beljakovin, mascob,
sladkorjev, oligoelementov,
mineralov in vitaminov.
Pomembno je, da

se mati zdra

Vo, uravno- .
teZeno pgkaatzla
prehra- otroka po-
njuje

membno, da
ima dovolj fizi¢ne
aktivnosti, spanja
pravilno prehrano
kar vpliva na zdrav
razvoj imunskega sis-
tema. Do vstopa v Solo
se bo imunski sistem
Ze dobro naudil, kako se
bo branil.« Izjemno ne-
varen dejavnik za osla-
bitev odpornosti je tudi
dolgotrajni stres, §e po-
jasni: »Organizem, ki je
v stresu, povecano pro-
izvaja stresne hormone
in posledi¢no pride tudi
do vpliva na imunski
sistem. Prevelik stres je
lahko tudi posledica pre-
tirane fizi¢ne aktivnosti,
Kar se lahko pojavi tudi
pri vrthunskih §portnikih.
Za povprecnega ¢loveka
lahko re€emo, da bo verje-
tno zmeren tek, primeren
zmoznostim, imunskemu
sistemu koristil, pretirava-
nje pa ravno obratno.«
Imunski sistem brani telo

poskodb, kirurskih posegov
in nekatearih zdravil, Sibek
imunski ssistem nas.slabse
varuje prred okuzbami in
razvojem) rakavih obolenij.
Imunski ssistem lahko tudi
napade laastno telo, name-
sto da bi { ga varoval: takrat
se razvije ® alergija ali pa celo
avtoimunaska bolezen. Da gre
pri otroktu prav za PIP, nas
opozori kaar nekaj znakov, de-
nimo: najjmanj Stiri okuzbe
uses v emem letu, najmanj
dve hujsii okuzbi sinusov v
letu dni, n1ajmanj dva meseca
antibioticine terapije z majh-
nim uc¢inilkom, najmanj dve
pljucnici v enem letu, zastoj
rasti teZe iin viSine pri dojenc-
ku, ponawljajoli se globoki
ognojki naa koZi ali ognojki v
notranjih1 organih, ponavlja-
jo€ se soorr v ustih ali glivine
okuZbe maa kozi, potreba po
intravensskih antibiotikih za
zdravijemje okuZb, najmanj
dve globcoki okuzbi s septi-
kemijo, peozitivna druZinska

tanamneza za pri-

. marno imunsko

pomanjkiljivost. Zadostujeta
le dve izrpolnjeni merili za
utemeljemni sum na PIP!

Presadiitev pri
najhujsiib oblikah
»Po evropskem in sloven-
skem regiistru smo po Stevilu
diagnostiiciranih otrok s PIP
primerljiwi z zahodnimi drza-
vami. Slatb§i smo na podrodju
prepoznawe odraslih bolnikov
s PIP, kjerr zaostajamo za raz-
vitimi zathodnimi drzavami.
V primerrjavi s centralno- in
vzhodnoesvropskimi drZzavami
paimama enega izmed najve-
¢jih delezzev diagnosticiranih
bolnikov’ s PIP na 100.000
prebivalccev,« pove prof. dr.
Avdéin in pristavi: »V primer-
javi s preoystalimi centralno- in
vzhodnoeevropskimi drzavami
imamo emega izmed naj-
bolje orgzaniziranih sis-
temov zax prepoznavoin
vodenje Ibolnikov s PIP.
V svetovrnem metrilu so
najboljsii centri na po-
drocju diiagnostike PIP
v ZDA, KKanadi, Veliki
Britanijii, Franciji, Svi-
ci, Nemndiji in Italiji.
Zdravmiki z naSega
oddelkka smo se na
podroxéju PIP izo-
braZewali v Veliki
Britamniji, Svici,
Italijii, Franciji,
NemcCiji in Kana-
diter :rednosode-
lujermo s centri iz
omemjenih drzav
tako Klini¢no kot
razisikovalno.«
Oblik:a zdravlje-
nja je codvisna od
vrste P’IP: pozna-

zdruZevanja vseh
ljudi, ki se zavze-
majo za izboljSanje
zdravljenja, rehabi-
litacije in edukacije otrok s
sistemskimi imunskimi bo-
leznimi v Republiki Sloveniji.
Osnova dobre diagnosti¢ne
obravnave je zgodnja prepo-
znava bolezni, zato Zelimo v
Sloveniji uvesti presejalno
testiranje novorojenckov
za najteZje oblike PIP, ki jih
zdravimo s transplantacijo

pred $kodljivimi vsiljivci, o mo protimikrob-
pomanjkljivosti govorimo, ko
obrambni sistem ne deluje
ustrezno. Imunska pomanj-
kljivost je lahko prirojena
oziroma primarna ali pri-
dobljena zaradi bolezni ali
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na zdravila, nadomes$¢anje
protiteles v krvi, presaditev
krvotvornih mati¢nih celic
oziroma Kkostnega mozga in
zdravila, ki zavirajo neustrezni
imunski sistem. Presaditev, ki
bolnika dokon¢no pozdravi,
pride v poStev pri najhuj§ih
celi¢nih primarnih imunskih
pomanjkljivostih, pojasni prof.
dr. Av¢in: »Za najteZje, Zivlje-
nje ogrozajoce oblike PIP je za
‘ dolgorocno
R — .
ugoden izhod bolezni klju¢na
zgodnja prepoznava in ¢im-
prej$nja transplantacija krvo-
tvornih mati¢nih celic. Ce je
transplantacija opravljena v
prvih treh mesecih Zivljenja,
je preZivetje bolnikov 96-od-
stotno, ¢e pa je pozneje, ko je
prislo Ze do tezje potekajocih
okuzb, je preZivetje bolnikov
po transplantaciji le $e 66-od-
stotno.«
V Sloveniji je trenutno regi-
striranih 166 bolnikov s PIP,
med njimi 24 odraslih. Do
zdaj so transplantacije slo-
venskih bolnikov opravljali
v tujini, to¢neje v Svici in
Veliki Britaniji, s preselitvijo
na novo Pediatri¢no kliniko
Ljubljana pa se programa iz-
vaja tudi doma.
EMA BUBANJ

ﬂ"ﬁ?’?ﬁ?ﬁaﬁimunskih pomanjkljivosti

V soboto, 15. septembra, bo v avli in na otroskem igriscu
Pediatri¢ne klinike v Ljubljani Drustvo za pomo¢ otrokom
z imunskimi boleznimi pod ¢astnim pokroviteljstvom
predsednika Republike Slovenije dr. Danila Tiirka pripravi-
lo prvi dan imunskih pomanjkljivosti. Namen dogodka

je Sirsi javnosti predstaviti vse pogostejSega sovraznika
zdravja, primarno imunsko pomanjkljivost: strokovni del
bo namenjen predstavitvi bolezni in izmenjavi mnenj ter
izkusenj, med katerim bo poskrbljeno tudi za varstvo v
ustvarjalnih delavnicah, druzabni pa za spoznavanje in
zabavo. Med pestrim programom, ki se bo zacel ob 10. uri,
bo otroke zabaval carodej, obiskala jih bosta tudi Ribi¢
Pepe in zanimiv glasbeni gost, hajmlajsi pa se bodo lahko
posladkali s slastnimi palacinkami.

Imunski sistem nas
mora varovati
pred okuzbami

in oboleniji.
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