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Da bo odlocCitev lazja

Refraktivna ocesna kirurgija je v zadnj
desetletju dosegla zelo velik razmah
Posegi za odpravo ocesne dioptrij
so postali nekaj vsakdanjega ter gos-

tehnologij, novih znotrajocesfiih le¢ in
napredkom operativnih te
to podrocje tudi vedno b

j kompleksno.
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Nikki Zeli s fundacijo Light for
Sight 21 prispevati k zgodnjemu
odkrivanju rozenicnega
keratokonusa pri otrocih in
mladostnikih z Downovim
sindromom ter poskrbeti za
njihovo pravocasno zdravljenje. Od
letosnjega septembra dalje bodo
plemenito poslanstvo fundacije
pomagali uresniCevati tudi v
ocesnem centru Morela okulisti.

soustanoviteljica in
direktorica fundacij
Light for Sight 21

Pred dvema letoma ste skupaj z
mozem ustanovili fundacijo Light for
Sight 21 (L4S) za zdravljenje keratoko-
nusa pri otrocih z Downovim sindro-
mom. Zakaj ravno keratokonus in
otroci z Downovim sindromom?

Moj moZ je ocesni kirurg in ob njegovem
raziskovanju metode cross-linking (CXL), s
katero zdravijo keratokonus, sem prebrala
kar nekaj ¢clankov, ki so nakazovali, da je po-
gostost obolevnosti pri otrocih z Downovim
sindromom priblizno 23-krat vecja kot pri
splosni populaciji, nad ¢emer je bil presene-
¢en celo moj soprog. Zal pa zaradi slabsih
kognitivnih sposobnosti teh otrok simptome
velikokrat spregledamo ali pa njihovo slabo
vidno ostrino razumemo kot posledico
njihovega zmanjSanega sodelovanja.

Kaj je namen fundacije?

Z njo Zelimo predvsem preprecevati
slepoto pri otrocih in mladostnikih s to
boleznijo, kar pomeni, da Zelimo izboljsati
zavedanje o bolezni, promovirati njeno
zgodnje odkrivanje in spodbuditi druzine,
da otroka, ki kaze znamenja keratokonu-
sa, ¢im prej pripeljejo k zdravniku in da se
¢im prej za¢ne zdraviti.

Kako ste organizirani? Tako velikega
projekta najbrz ne morete izvajati
sami.

Po srecanijih s strokovnjaki za zdravljenje
keratokonusa, z organizacijami bolni-

kov in njihovimi starsi si nasa fundacija

na prvem mestu prizadeva, da bi zbrala
dovolj referen¢nih centrov za cross-lin-
king, torej strokovnjakov, ki imajo za sabo
vsaj tri leta opravljanja teh posegov ali so
izvedli najmanj 100 postopkov. To so nasi
ambasadoriji, ki so se med drugim zavezali
tudi, da se odpovejo svojemu honorarju,
Ce bolnikova druZina zdravljenja ne more
placati. Drugi cilj fundacije je povezova-
nje z organizacijami za ljudi z Downovim
sindromom. Ker pa se ne moremo srecati
z vsako od njih, fundacija predvsem skrbi,
da najde nacin, da jih poveze z referenc¢ni-
mi centri. Tretji cilj pa je povecati zaveda-
nje o projektih fundacije znotraj medi-
cinske skupnosti, vklju¢no z oftalmologi,
optiki in splo3nimi zdravniki.

Za vami sta dve leti dela. Kaj ste nare-
dili v tem casu?

Do danes smo vzpostavili Zze 23 referenc-
nih tock v 23 drzavah, zadnji od njih je
ravno center Morela okulisti v Sloveniji.
Projekt je takoj zdruzil zdravnike, razisko-
valce, panogo in organizacije pacientov.
Lepo je bilo doZiveti pozitiven odziv vseh
strokovnjakoy, ki sem jih osebno prosila za
pomoc ali podporo.

Pogostost keratokonusa
je pri otrocih z Downovim
sindromom priblizno 23-
krat vecja kot pri splosni
populaciji. g3

Kot ste ze omenili, od septembra dalje
vasa fundacija sodeluje tudi z o¢esnim
centrom Morela okulisti.

Zelo sem vesela, da je dr. Kristina Mikek,
moja nova prijateljica, postala ena od na-
sih ambasadork za cross-linking! Ko sem
jo povabila k sodelovanju, je bila takoj za.
Ne samo, da je bila navdusena, vem, da je
tudi zelo aktivna, tako doma kot na med-
narodni ravni, in da bo 3irila idejo nase
fundacije. In verjamem, da bo pomagala
tudi pri ozavescanju svojih kolegov o po-
menu pregleda o¢i in odkrivanju bolezni
keratokonusa pri otrocih in mladostnikih.

V tem casu je dr. Kristina Mikek ze
zdravila enega otroka, kajne?

Res je, prav pred kratkim sem zvedela, da
je le nekaj tednov po podpisu dogovora
0 sodelovanju Ze zdravila prvega otroka z
Downovim sindromom iz Hrvaske. Prepri-
¢ana sem, da bom od nje slisala Se veliko
podobnih uspesnih zgodb.

Se vas je v ¢asu delovanja fundacije
kaksna otroska zgodba se posebe;j
dotaknila?

V veliko ¢ast mi je bilo spoznati Sammyja,
avtisti¢nega otroka s keratokonusom. V
ZDA, od koder je doma, FDA (ameriski
vladni urad za zdravila in prehrano) se ni
odobrila metode cross-linking za zdravlje-

nje otrok, tako je njegova druzina na poseg
priletela v Zenevo, ¢eprav je bila to zanje
velika finan¢na obremenitev. Na sreco je
neprofitna organizacija Ronald McDonald
House druzini zagotovila veliko subven-
cijo za bivanje v ¢asu zdravljenja, in to

zelo blizu klinike. Sammy je bil prvi bolnik
mojega moZza znotraj fundacije in operacija
se je zgodila ravno na moj rojstni dan. Bila
je uspesna in to je bilo najlepse darilo, ki
mi ga je moZ lahko dal. Iz te izkusnje sem
se naucila, da bomo vedno nasli nacin za
zdravljenje otrok, ne glede na morebitne
finan¢ne tezave ali geografsko mejo.

Kako pa vi osebno dozivljate otroke z
Downovim sindromom?

Prihajam iz ZDA, kjer sem obiskovala
javno Solo, tam pa so bili tudi otroci z
Downovim sindromom in tako sem se ze
v zgodnjem otrostvu naucila sprejemati
vsakega, ne glede na njegove fizi¢ne

ali dusevne spodobnosti. Odkar vodim
fundacijo L4S, sem govorila z veliko
druzinami otrok z Downovim sindromom
in vse pravijo, da je vsakodnevno Zivljenje
Z njimi sicer res izziv, da pa so hkrati ti
otroci tudi velik blagoslov zaradi njihove
Ciste ljubezni, ki jo delijo vse naokrog. Moj
moz rad pove svojo izkusnjo z 29-letnim
bolnikom z Downovim sindromom. Pred
izvedbo posega je ta dobesedno stekel v
objem mojemu mozu in ga prosil, naj ga
ne rani. Moj moz mu je potrpeZzljivo in
prijazno zagotovil, da bo samo izboljsal
njegove oci. Po uspesnem posegu ga ta
isti pacient kar ni mogel nehati objemati.
In prav zaradi taksnih izrazov hvaleznosti
se tudi meni zdi vredno opraviti nesteto
prostovoljnih ur v nasi fundaciji.

Ce bi se vam lahko izpolnila ena zelja
v zvezi s fundacijo, katera bi bila to?
Da imam neomejene vire za genetske
raziskave te bolezni, Se posebej za ustvar-
janje baze podatkov pacientov in vzorcev
krvi. Nove genetske tehnologije, kot je na
primer raziskava na podro¢ju dolo¢anja
zaporedij v genih, bi nam lahko omogoci-
le, da pridemo do korenin keratokonusa,
da bi torej bolje razumeli vzroke bolezni in
jo laZje zdravili.
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