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ministrica za zdravje, gospa Milojka Kolar Celarc!

Z veseljem smo sodelovali na letoSnji 1. nacionalni konferenci ob dnevu redkih bolezni, na kateri so bile
predstavljene predvidene naloge na tem podrocju za dosego skupnega cilja — zadovoljen pacient.

Kot smo slidali, bo v zaletku naslednjega leta Evropska komisija objavila razpis za prijavo interesa za
ustanovitev evropskih referenénih mrez na podro¢ju redkih bolezni. Tako bodo morali izvajalci
zdravstvenega varstva, ki se bodo Zeleli pridruziti evropski referenéni mrezi, izpolnjevati doloéena merila in
pogoje z Delegiranim sklepom Komisije. Skoda bi bila, &e pri tem ne bi sodeloval osrednji terciarni in visoko
strokovni zdravstveni zavod, Univerzitetni klini€ni center Ljubljana, ki izvaja veldisciplinarni pristop ter nudi
visoko raven strokovnega znanja in izkuSenj na podroCju zdravljenja cisti¢ne fibroze, ene izmed redkih
bolezni.

V drustvu Ze od leta 2009 pristojne opozarjamo na prostorsko stisko Klinicnega oddelka za pljuéne bolezni in
alergije v UKC Ljubljana. Vodstvo UKC Ljubljana je zagotovilo, da se bo omenjeni oddelek preselil v 6.
nadstropje, v prostore bivSega hematoloskega oddelka, seveda v prenovljene prostore. O razmerah na
omenjenem oddelku je poroCala Zze nacionalna televizija, dne 23. novembra 2014. V prispevku »Kdaj si bodo
pljuéni bolniki oddahnili?« je vodstvo obljubilo, da bo kompletno obnovilo vse sanitarije, kot tudi ostale
prostore, strope, tlake ter opravilo druga gradbeno obrtniSka dela, ki so vezana na elektriko in vodovod.
Pljuéni bolniki bi se po zagotovilih vodstva UKC Ljubljana tako preselili v celotno obnovljene prostore
predvidoma v zaCetku januarja 2015, vendar selitev $e ni izvedena in v zvezi s tem nismo prejeli nobenega
odgovora.

Z zaskrbljenostjo spremljamo dogajanje v UKC Ljubljana, ker se omenjena problematika ne reSuje. Skrbi nas
varnost plju¢nih bolnikov, ker se na tem oddelku zdravi tudi veliko mladostnikov s hudimi plju¢nimi boleznimi,
z oslabljenim imunskim sistemom, po presaditvi plju¢ in obstaja veliko tveganje za njihova Zivljenja.

Od pristojnega ministrstva pri¢akujemo, da bo za generalnega direktorja UKC Ljubljana predlagalo takSnega
kandidata, ki bo sposoben urediti razmere v tem javhem zdravstvenem zavodu in bo kandidat v svoj program
dela uvrstil med prednostne naloge tudi celotno obnovo oziroma sanacijo oddelka, kamor bi se lahko &imprej
preselili pljuéni bolniki.

Menimo, da je treba spoStovati pravice pacientov in jim zagotoviti dostojno in kvalitetno, predvsem pa varno
zdravstveno obravnavo v urejenih bolniSni¢nih prostorih.

Glede na navedeno pri¢akujemo, da bo Vlada RS spoznala, da so bolniki ranljiva in Sibka skupina ljudi, ki jim
je treba zagotoviti v ¢asu zdravljenja tudi primerno bivanje v bolni$nici.
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