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Introducere

A Imunodeficien"ele primare (IDP) sunt boli
innkscute ale sistemului imun

A Per global: 1:1200 (250)
A > 350 de tipuri, >300 de gene identificate
A Fiecarein parte este o bodl rart

A 1: 1427 1:15.000 (deficitul de 1gA)
A 1:500.000i SCID



Nediagnosticate
Subdiagnosticate
Diagnostic tardiv

ComplicaSi frecventeY i nif ec
Afectare organict ireversibilt
Deces precoce




Nediagnosticat 102,736

Diagnosticat 22,696

Impact economic 80,040

(European Directorate for the Quality of Medicines & Health Carei 2013)
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|storic

A Primele cazuri: Tn anii 80
ACnainte de 2000 : boal t

A200:-Pr of . nerban Margit:
|l munodefi ci enHe wumor al e

A2004: J Project

( Tg. Mur e H, Bucur e Ht i | | a HI |,



Grupul rom an de studiu al IDP
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PacienHraporta™™
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A 2008i primul transplant medular in IDP 1 BGC

A 20010Asoci a™Hi a Pacien™Hi | or
Primare ARPID

A2011iProgramul de | DP umor
A 20127 centru Jeffrey Modell

A 20157 primul transplant medular in SCID



Expl or Lri de | abor

A Hemoleucograma,

A IgA, IgG, IgM

A Subclase de I1gG

A Ac. anti-difterie 'HiAc. anti-tetanus
ASubpopuinfadHiiit arie, subpopul a”
ATest de proliferare | imfobl
A C3, C4, CH100

A burst test, phagotest,

A ANA, factor reumatoid, teste serologice virale

AExplortri de genetict mol ec
Barcel ona, Ti mi Hoar a)
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Perioada de timp Din 1990
Numtr tot al de paci|e 228
Numbtr de pacienH dec2dda’
Numbtr de paci en Hi dii adgon «
criterii Imunologice
Numbtr de paci en Hi dii add n ¢
Numbtr ul cazuril or die 21
Numktr t ot al de p:&VIEG e n3H
SCIG 1

(N

~ D (N



220paci en Hi di agnosti c

44paci en H cu di agnost |

Tipul de IDP NrrPaci en’
IDP combinate 20
IDP bine definite 30
IDP predominant anticorpice 114
Bol i al e deregl trii I mu Me
Defecte congenitale ale fagocitulul 19
Defecte ale I munitt{H I 5Snnktsjc
Boli autoinflamatorii 15
Defi cienHe ale comp| eme@t ul uljl




Tratament

A 39pa i einVvig
A 1 pacient - SC
A 13 pacien'H{8) i BMT i 3 CGD (MRD)
-4 SCID (MURD)
- 1 Griscelli (MURD)
- 1 diskeratosis congenita (MURD)
- 3 WAST haploidentic
- 1 pacient cu sd. Nijmegen
A 5 pacien'Hi G-CSF
A lpacientit er api e geni ct
A 1 pacient 1 transplant de timus
ASpacien™i cu BMT decedaHi



Activitt "Hi pentru conHt I

A StuderiHi- curs de IDP + prezentare de caz
ARezidenHicur s Hi prezentbtr |
A 3 cursuri in IDP pentru medici

AParticipare |l a Rcoal a deé
Praga, 2016



Activitt "Hi pentru conHt I

AConferin™He pentru | DP:
AParticipare | a peste 3
AGhi d de diagnostic 'Hi ti
Al12 broHuri cu tema | DP

A Pliante despre IDP
A Emisiuni media
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L CERTIFICAT

Spitalul Clinic da Urgantd pentru Copii Dr.Louis Turcenl” |imisoara prin
structurile din cadrul unitdlii sanltare: Compartimaniul de Alergofogie-munclogie
(Sactin Pediatria |1, Glinica (Il Pediatiz) si Cabinets de specialitate din ambulatody)
Inlegral  (Ambulator intagral de  Pediatrie, Genefica medicald, Hamatelogis,
Oncolagiey, cu sadiul T judetul Tirmis, municipiul Timis, strlosif Neraiany nr, 2, oy
Auvtorizatia de functinnahfe mrg1/R din 02.03.2015, emisé de Directia de S#ndtate
Fublica 2 Judetul i Timls, 8506 meoirosnit 03 Canid d2 aparizs serini kal st 7
domeniul imunedeficiente primare.

FLORIAN-DOREL BODOG -

Mivieleml S2n8ca0
Sor. Inus Caislizn Pupigezanu, on 1-3, Hucurasti Tl 621,707 2690, Fas, 1T1.3 2,40 16
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St uden Hi | a medi cil nt













