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Na pediatricni kliniki danes o primarni imunski pomanjkljivosti pri otrocih

Na pediatricni kliniki danes o primarni imunski pomanjkljivosti pri otrocih

Ljubljana, 15. septembra (STA) - Drustvo za pomoc otrokom z imunskimi boleznimi v Zelji, da javnosti
¢im bolj pribliza problematiko primarne imunske pomanjkljivosti pri otrocih, danes na pediatricni kliniki
organizira dan osvescanja o tej bolezni. V drustvu Zelijo predvsem predstaviti opozorilne znake, ob katerih
moramo pomisliti na moznost primarne imunske pomanjkljivosti.

"Primarne imunske pomanjkljivosti so prirojene okvare imunskega sistema. Zaradi neustrezne imunske
obrambe imajo bolniki pogostejse in dolgotrajnejSe okuzbe, v€asih pa se lahko pojavijo tudi avtoimunske
in maligne bolezni," pojasnjuje predsednik Drustva za pomoc otrokom z imunskimi boleznimi Tadej Avcin.

Avcin, ki je tudi vodja sluzbe za alergologijo, revmatologijo in klinicno imunologijo pediatricne klinike
Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana, je za STA pojasnil, da so pri takSnih bolnikih predvsem
pogoste ponavljajoCe okuzbe, tezje potekajoce okuzbe in okuzbe z nenavadnimi mikrobi.

Pri otrocih so med opozorilni znaki po Avcinovih pojasnilih najmanj Stiri okuzbe uSes v enem letu, najmanj
dve tezji okuzbi sinusov v enem letu in najmanj dva meseca antibioticne terapije z majhnim ucinkom.
Pozorni pa moramo biti tudi, ¢e ima otrok najmanj dve pljucnici v enem letu, ce pride do zastoja rasti teze
in visine pri dojencku ter Ce se je v druzini Ze pojavljala imunska pomanjkljivost.

Po Avcinovih besedah so opozorilni znaki pri odraslih podobni kot tisti pri otrocih. Pri odraslih je eden od
znakov sicer lahko tudi okuzba z normalno nenevarnimi atipi¢nimi mikobakterijami in glivicne okuzbe,
pojasnjuje Avcin. Nekoliko drugacne so tudi casovne razporeditve. Pri odraslih je lahko Ze ena pljucnica, ki
se pojavi dve leti zapored, znak, ko bi lahko Slo za primarno imunsko pomanjkljivost, Se pojasnjuje Avcin.

Oblika zdravljenja je sicer odvisna od vrste primarne imunske pomanjkljivosti. Osnovno zdravljenje so
protimikrobna zdravila, nadomescanje protiteles v krvi, presaditev krvotvornih matic¢nih celic in vcasih
tudi zdravila, ki zavirajo neustrezen imunski odziv, so sporocili iz Univerzitetnega klinicnega centra (UKC)
Ljubljana.

Dogodek bo sicer potekal pod castnim pokroviteljstvom predsednika drzave Danila Tiirka, na dogodku
pa bodo nastopili Ribi¢ Pepe, Dvojéici Prusnik in Carovnik Toni.
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Bolezni okvare imunskega sistema

POP TV, 16.09.2012, 24 UR, 19.33

ALENKA MIRT: Sestletna Ema je edina oseba v Sloveniji pri kateri so odkrili izjemno redko okvaro
odpornosti, imenovano Irak 4 dificienca. Emina bolezen spada med bolezni, ki povzrocijo moteno
delovanje imunskega sistema. Zgodnja diagnoza je klju¢hega pomena za prezivetje in uspesno
zdravljenje. Zato je Ema, kot pravi njena mama, imela sreco v nesreci, saj so njeno bolezen hitro odkrili.
KATARINA SERAK: Pri njenem primeru je bilo vse nekaj nenavadno. Sli smo iz tistega, kar je najbolj
pogosto, potem smo izloCevali res take stvari. Ko je pa¢ Ema takrat bila edina, mislim, da je Se zdaj edina
v Sloveniji.

MIRT: Emina bolezen je sicer zelo redka, a zdravniki opozarjajo, naj bomo pozorni na naslednje znake
pri otrocih: najmanj 4 vnetja usesa na leto, najmanj dvoje vnetij sinusov, najmanj 2 meseca jemanja
antibiotikov z majhnim uc¢inkom, najmanj 2 plju¢nici v enem letu, zastoj rasti, teze in visSine pri dojencku,
ponavljajoci se globoki ognojki na kozi ali ognojki v notranjih organih, ponavljajoc se sor v ustih ali glivicne
okuzbe na kozi. Potreba po intravenskih antibiotikih za zdravljenje okuzb, najmanj dve globoki okuzbi
s septikemijo, druzinska nagnjenost k obolenju. Ve¢ o imunskih boleznih si lahko preberete na spletni
strani www.imuno.si . Poglejmo Emino zgodbo.

URSKA SESTAN: Ema je bila do dopolnjenega enega leta popolnoma zdrav otrok, pripoveduje mama. Potem
pa so se zaceli pojavljati blagi znaki viroze, ki pa se po obicajnih sedmih dneh ni pozdravila, ampak je
bolezen le napredovala.

SERAK: Ta okuzba, ki se je kasneje izkazalo, da je pa¢ v trebuhu, a ne, je Ze telo tako iz¢rpala, da je dva
dni Ze samo spala.

SESTAN: 16 dni po prvih znakih bolezni so Emi prvi¢ operirali ognojke v trebusni votlini.

SERAK: Ko smo $le z antibioti¢ne terapije po operativni dol, je dobila hudo vro€ino. Spet so naredili ultra
zvok in pokazalo se je, da so se naredili ognojki na jetrih.

SESTAN: Takrat so na gastroenterol$kem oddelku Pediatri¢ne klinike za pomo¢ prosili imunologe s
profesorjem Avcinom na celu.

TADEJ AVCIN (Pediatri¢na klinika): Vse, kar smo mi, v bistvu, kar znamo tukaj naredit, vse preiskave
imunskega sistema so bile v mejah normale.

SESTAN: Ampak glede na nenavadno pojavljanje okuzb pri Emi so 3e vedno sumili, da gre za imunsko
okvaro, pravi prof. Avcin, zato so se povezali s centrom v Parizu, ki je specializiran za tovrstne okvare.
AVCIN: Je zbral veéje tevilo bolnikov s podobnimi simptomi in je v bistvu s preiskovanjem znotrajceli¢ne
imunske funkcije odkril okvaro pri tej skupini bolnikov. In Ema je bila isto eden izmed teh bolnikov, ki je
imela dokazano okvaro v sistemu naravne odpornosti.

SESTAN: Sistem naravne odpornosti je tisti, ki naj bi nas varoval takrat, ko prvi¢ pridemo v stik z neko
bakterijo ali mikrobom. Ko je imela Ema to diagnozo postavljeno, se je zacelo zdravljenje.

AVCIN: Je zacela redno dobivati nadomestno terapijo z intravenskimi imunoglobulini in profilakti¢no
terapijo z antibiotiki in od takrat dalje ni imela nobene tezje potekajoce okuzbe.

SESTAN: Za seboj imamo hudo izku$njo, danes, po petih letih pove Emina mama.

SERAK: Najslabse je to, ta nemo¢, a ne. Gleda$ svojega otroka, kako ti hira, pa ne ve, mu nima$ kaj
pomagat. Pa ne mores, ne ves, zakaj se to dogaja.

SESTAN: Ker so vztrajali pri vseh mogo¢ih preiskavah, se simpati¢na Ema danes zdravo razvija in redno
obiskuje drugi razred.



