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(ODD) ali na pediatri¢ni enoti za intenzivno terapijo (EIT). Resnost bronhiolitisa smo kategorizirali z Wan-
govo lestvico in na osnovi podatka o trajanju bolnisnicnega zdravljenja (> 24 ur).

Rezultati: V raziskavo je bilo zajetih 761 otrok. Pri 473 otrocih smo z RT-PCR v brisu nazofarinksa doka-
zali virusne povzrocitelje, najpogosteje RSV, rinovirus in bokavirus (57,5 %, 272/473; 25,6 %, 121/473;
18,4 %, 87/473). Med tremi skupinami otrok (UPA, ODD, EIT) nismo nasli statisti¢no znacilne razlike v
delezih posameznih vrst virusov. Skupine so se med seboj razlikovale ob hkratnih okuzbah z ve¢ virusi
(p=0,017). Skupine otrok (UPA, ODD, EIT) so se razlikovale po Wangovi lestvici glede na resnost bron-
hiolitisa (p < 0,001); tri skupine otrok so se med seboj razlikovale po starosti, porodni tezi, soobolevnosti,
zdravljenju z bronhodilatatorjem in zdravljenju z antibiotiki. Veckratna logisti¢na regresija je izmed vseh
vkljucenih dejavnikov pokazala, da sta z resnostjo bolezni povezani samo nizja kronoloska starost in zdra-
vljenje z antibiotiki.

Zakljucki: Najpogosteje smo dokazali RSV, rinovirus in bokavirus. Vrsta virusa ni bila povezana z resno-
stjo poteka bolezni. Pri vecini otrok, obravnavanih na EIT, smo dokazali samo en virus. Nizja kronoloska
starost in zdravljenje z antibiotiki sta pozitivno povezana z resnostjo bronhiolitisa.

Kljucne besede: akutni bronhiolitis, Wangova lestvica, respiratorni virusi.

REDKE BOLEZNI V OTROSKI NEVROLOGIJI

V. Prevce Stegu, K. Zrnec, M. Jekovec-Vrhovsek, D. Neubauer

Klinicni oddelek za otrosko in mladostnisko nevrologijo, Pediatricna klinika, UKC Ljubljana,
Ljubljana, Slovenija

IZVLECEK

Izhodisc¢a: Po evropskih merilih so redke bolezni tiste bolezni, ki se pojavljajo s pogostostjo 1/2000 oseb.
Redke nevroloske bolezni so izredno pomembno stanje predvsem pri otrocih ter od otroskih nevrologov
zahtevajo klini¢ne izkusnje in usmerjeno (pogosto drago in zapleteno) diagnosticiranje. Otroci z redkimi
nevroloskimi boleznimi imajo v primerjavi z zdravimi vrstniki ve¢ psihosocialnih tezav, ki pomembno
vplivajo na kakovost zivljenja. Ena od reSitev za zmanjSanje obremenitve otroka in starSev ter posledi¢no
izbolj$anje kakovosti zivljenja je oskrba na domu.

Metode: V raziskavo smo vkljucili 100 otrok z redkimi nevroloskimi boleznimi, ki so bili obravnavani na
Pediatricni kliniki v Ljubljani. Otroke smo glede na zdravstveno stanje ocenili po petstopenjski lestvici
prizadetosti, prirejeni po C. Cansu in sodelavcih. StarSem smo poslali slovensko razlic¢ico vprasalnika SDQ
(angl. Strength and Difficulties Questionaire) za oceno kakovosti Zivljenja otrok in se z njimi pogovorili o
njihovi Zelji po oskrbi na domu namesto bolnisni¢nega zdravljenja.

Rezultati: Redke nevroloske bolezni se v Sloveniji pojavljajo s podobno pogostostjo kot drugje v Evropi.
Povprecna stopnja prizadetosti otrok z redkimi nevroloskimi boleznimi je 2,08. Preiskovanci z nevrometa-
bolnimi boleznimi so v primerjavi z bolniki z drugimi redkimi nevroloskimi boleznimi najbolj prizadeti. V
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raziskavi nismo uspeli potrditi, da je kakovost Zivljenja otrok z redkimi nevroloskimi boleznimi slaba. Kar
66,7 % starSev si za svojega otroka Zeli oskrbo na domu namesto bolnisni¢nega zdravljenja.

Zakljucek: Z raziskavo smo o nekaterih redkih nevroloskih bolezni v Sloveniji prvi¢ dobili epidemioloske
podatke, ki so primerljivi z evropskimi. Nevrometabolne bolezni spremlja najvecja prizadetost med vsemi
redkimi nevroloskimi boleznimi, a visja stopnja prizadetosti za otroka ne pomeni nujno tudi slabse kakovo-
sti Zivljenja. Starsi za svojega otroka zelijo man;jsi obseg bolnisni¢nega zdravljenja in ve¢ oskrbe na domu.
Kljucne besede: redke nevroloske bolezni, otroci, Slovenija.
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IZVLECEK
Mladinsko zdravilis¢e in letovis¢e RKS Debeli rti¢ je razvilo nov program zdravljenja debelosti in pre-
komerne telesne mase otrok in mladostnikov. Statisti¢ni podatki kaZejo, da ima prekomerno telesno maso
20 % otrok, medtem ko je 6 % otrok predebelih. Program je septembra 2015 strokovno potrdil Razsirjeni
strokovni kolegij za Pediatrijo in je namenjen otrokom in mladostnikom od 7. do 19. leta z indeksom te-
lesne mase (ITM) nad 95. percentilom ali ITM med 85. in 95. percentilom, pri katerih je bila Sestmesecna
obravnava na primarni ravni neuspesna. V program je dejavno vkljucena celotna otrokova druzina, pre-
komerno hranjenje otrok in mladostnikov pa obravnava interdisciplinarno. 14-dnevnemu stacionarnemu
programu sledi enoletno mese¢no spremljanje, nato pa jih spremljajo osebni zdravniki.
Rezultati vprasalnika o prehranskih navadah otrok in mladostnikov ob prihodu v tabor so pokazali, da niti
dekleta niti fantje v dnevni prehrani.ne zauZzijejo ustreznega Stevila enot iz skupin zivil. Pri fantih odstopata
skupina meso in zamenjave (10,4 enot) ter skupina mascobe in mas¢obna zivila (14,6 enot), ki jih zauZijejo
vec kot priporoceno, ter skupina Skrobna zivila (9,4 enot) in skupina zelenjava (2,2 enoti), ki jih zauZzijejo
premalo. Tudi dekleta zauZijejo ve¢ od priporoCenega Stevila enot v skupini meso in zamenjave (6,6 enote)
ter v skupini zelenjava (5,2 enote), medtem ko mleka in mle¢nih izdelkov zauzijejo premalo (1,6 enote od
priporocenih 3 enot).
Rezultati vprasalnika o gibalnih navadah otrok in mladostnikov ter podatki iz pogovora s starsi in otroki ob
sprejemu so pokazali, da se tako dekleta kot fantje tudi premalo gibljejo. Razen Solske telovadbe tedenski
potrebi po gibanju zadostijo le 4 od 32 otrok. Na kontrolnem pregledu 5 mesecev po taboru smo ugotovili,
da se otroci in mladostniki zdaj zavedajo pomena gibanja za zdravje in da jih pri novem, zdravem, aktiv-
nem zivljenjskem slogu spodbujajo tudi starsi.
Udelezenci tabora so izgubili telesno maso (3,5 %), mas¢obno maso (13,7 %), ITM (4,6 %) ter obseg pasu



