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Društvo za pomoč otrokom z 
imunskimi boleznimi 

• Ustanovni sestanek 20.6.2011 

• Namen:  

– Združevanje vseh občanov, ki se zavzemajo za 

izboljšanje diagnostike, zdravljenja, rehabilitacije 

in edukacije otrok s sistemskimi imunskimi 

boleznimi 



Dejavnosti društva 

• Informiranje in ozaveščanje javnosti 

• Izobraževanje in ozaveščanje strokovnih 

delavcev 

• Sodelovanje s podobnimi institucijami in 

ustanovami 



Informiranje in ozaveščanje javnosti 

• Izdaja publikacij 

• Objave v javnih medijih 

• Izdelava in vzdrževanje spletnih strani 

• Organizacija javnih prireditev 





Informiranje in ozaveščanje javnosti 

• Izdaja publikacij 

• Objave v javnih medijih 

• Izdelava in vzdrževanje spletnih strani 

• Organizacija javnih prireditev 



Slovenske novice, julij 2014 

Malega Jaša lahko reši le darovalec 

Objavljeno: 08.07.2014 10:30 

Avtor: Vesna Tripkovič 

Mali Jaš uspešno prestal presaditev 

kostnega mozga 

Večer, september 2014 



Delo, februar 2015 

Naši pacienti niso maratonci. So 

ultramaratonci.  

Poznavanje sistemskih imunskih bolezni 

je prejkone tabula rasa, saj njihovo 

razumevanje ni preprosto. Je pa zato 

zdravljenje teh obolenj doseglo 

nepredstavljiv napredek; tudi Slovenija je 

na tem področju dosegla ogromno, 

primerljiva je z najrazvitejšimi v svetu. Na 

spletu so na http://www.printo.it/pediatric-

rheumatology na voljo celovite 

informacije o vseh pediatričnih 

revmatoloških obolenjih v 49 jezikih, tudi 

v slovenščini.  

Diana Zajec, zdravje  

tor, 10.02.2015, 12:00  

Primerljivi smo z najboljšo klinično 

prakso na svetu  

Slovenija dosega zavidanja vredne 

rezultate pri zdravljenju otrok z 

antifosfolipidnim sindromom in juvenilnim 

idiopatskim artritisom.  

Diana Zajec, zdravje  

sre, 25.02.2015, 09:00  

http://www.delo.si/prosti-cas/zdravje/nasi-pacienti-niso-maratonci-so-ultramaratonci.html?iskalnik=Diana Zajec
http://www.delo.si/prosti-cas/zdravje/nasi-pacienti-niso-maratonci-so-ultramaratonci.html?iskalnik= zdravje
http://www.delo.si/znanje/znanost/primerljivi-smo-z-najboljso-klinicno-prakso-na-svetu.html?iskalnik=Diana Zajec
http://www.delo.si/znanje/znanost/primerljivi-smo-z-najboljso-klinicno-prakso-na-svetu.html?iskalnik= zdravje


Informiranje in ozaveščanje javnosti 

• Izdaja publikacij 

• Objave v javnih medijih 

• Izdelava in vzdrževanje spletnih strani 

• Organizacija javnih prireditev 





Informiranje in ozaveščanje javnosti 

• Izdaja publikacij 

• Objave v javnih medijih 

• Izdelava in vzdrževanje spletnih strani 

• Organizacija javnih prireditev 







Sodelovanje s podobnimi institucijami in 
ustanovami 

• Članstvo v IPOPI (International Patient Organisation 

for Primary Immunodeficiencies) 

 

www.ipopi.org  

http://www.google.com/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=hmyA6hSUAZQShM&tbnid=y8wY4_CYHeA_VM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fwww.ipopi.org%2Findex.php%3Fpage%3Dnews&ei=oi6MUZGcHY36sga00YGwDA&bvm=bv.46340616,d.bGE&psig=AFQjCNF6N2VICAQWTf4rVYnxqtZ6tDfwBQ&ust=1368227801518765
http://www.ipopi.org/


Sodelovanje s podobnimi institucijami in 
ustanovami 

• Jeffrey Modell Foundation 

 

www.info4pi.org 

http://www.ipopi.org/


Spletna anketa SHARE 

• Anketa o zdravniški oskrbi  

– Perspektiva bolnikov in staršev 

– Perspektiva zdravnikov 



Nadaljnje aktivnosti društva 

• Pridobitev statusa humanitarne organizacije  

• Izdaja ene publikacije letno 

• Objave v javnih medijih 

• Vzdrževanje spletnih strani 

• Pomladno in jesensko srečanje društva 

• Sodelovanje s podobnimi društvi v tujini 



Zahvala 


