SPOROCILO ZA JAVNOST

V mesecu hovembru vsako leto poteka evropski teden osves€enosti o cisti¢ni fibrozi (CF). V tem
tednu potekajo Stevilne aktivnosti, saj Zzelimo $irSo javnost seznaniti z Zivljenjsko ogroZajo€o redko
boleznijo, cisti¢no fibrozo, da bi izboljSali kakovost Zivljenja bolnikov.

Kljub temu, da je cisticna fibroza redka bolezen, je vsak 30. Evropejec prenaSalec gena, Ki
povzro€a to bolezen. Ve€ kot 40.000 otrok in mladih odraslih Zivi s cisticno fibrozo, nekateri
docakajo 50 let... drugi umrejo pri petih letih, odvisno od tega, kakSno oskrbo imajo in kje v Evropi
zivijo. Dostop do dobre oskrbe vodi k daljSemu in boljSemu zivljenju bolnikov, $e posebno, ker se
bolniki s cisticno fibrozo vodijo v strokovnih centrih, v katerih sodeluje subspecialni tim
strokovnjakov.

Pri cisti€ni fibrozi gosta sluz masi plju¢a in prebavni trakt. Ker gre za gensko bolezen, obolevajo Ze
otroci, bolezen prizadene vse organske sisteme, mlade Zene teZko zanosijo. Glavni vzrok
obolevanja in umrljivosti je bolezen plju¢, zato je zdravljenje usmerjeno v energiéno preprecevanje
pljuénih okvar. Ob hudo napredovani cisti¢ni fibrozi je obojestranska presaditev plju¢ edina
moznost prezivetja bolnikov. Zelo zahtevna operacija se izvaja v dunajski bolniSnici AKH za
slovenske bolnike, ki so veCinoma mladi s cistiéno fibrozo, zdravstvena oskrba pred in po
presaditvi plju¢ pa v UKC Ljubljana, na Klini€cnem oddelku za pljuéne bolezni in alergije.

Druga redka bolezen je plju¢na arterijska hipertenzija. Plju¢na hipertenzija je bolezen, za katero je
znacilen povisan krvni tlak v pliuénem oZilju. Posledicno mora srce Crpati proti vedno veéjemu
pritisku in je vedno bolj obremenjeno. Vzroki za nastanek plju¢ne hipertenzije so Stevilni in pogosto
neznani. Pogosteje obolevajo mlajSe Zzenske in ljudje, ki Ze imajo kak§no osnovno bolezen. Bolezni
vezivnega tkiva, jeter, prirojene bolezni srca in okuzba z virusom HIV so nekateri dejavniki, ki lahko
pripomorejo k nastanku plju¢ne hipertenzije. Bolezen je v redkih primerih lahko tudi dedna.
NajpogostejSa oblika bolezni se pojavlja pri tistih bolnikih, pri katerih se v globokih venah nog
tvorijo krvni strdki. Ti strdki se odtrgajo in potujejo po oZilju do plju€nega Zilja, kjer se zagozdijo.
Tako se lumen pljuénih zil zaCne postopoma oziti. Trenutne dostopne terapije zgolj delno
upocasnijo napredovanje bolezni. Kadar je stanje bolnika Ze res nevarne ne preostane drugega kot
presaditev plju€. V dolo€enih primerih lahko bolniku enkrat operativho odstranijo plju¢ne strdke.

V Sloveniji se bolniki vodijo v centru za cisti¢no fibrozo v UKC Ljubljana, kjer imajo celostno
obravnavo, saj v timu sodelujejo vsi potrebni strokovnjaki in imajo otroci na Pediatri¢ni kliniki dobro
oskrbo, zato Se toliko bolj ne razumemo, zakaj takSnih pogojev ni za odrasle, da bi se strokovna
kontinuiteta nadaljevala v UKC Ljubljana in bi tako bolniki imeli celovito zdravstveno obravnavo na
enem mestu, vkljuéno z moznostjo pravo€asne priprave na presaditev plju¢?

V drustvu namre€ ze dalj ¢asa opozarjamo na prostorsko stisko Klinicnega oddelka za pljucne
bolezni in alergije v UKC Ljubljana. Vodstvo UKC Ljubljana je zagotovilo, da se bo omenijeni
oddelek preselil v bivSe prostore Klinicnega oddelka za hematologijo, ki se je maja letos preselil v
nove prostore.

Mediji so Ze poroc€ali na dotrajano infrastrukturo bivdega Kliniénega oddelka za hematologijo v
UKC Ljubljana, ki po 40. letih gradnje te osrednje, terciarne in visoko vrhunske zdravstvene
institucije v Sloveniji ni bila delezna sanacije v celoti, ampak postopoma na razlicnih oddelkih do
sedaj. Bolniki s krvnimi boleznimi so mnogo let opozarjali na omenjeno problematiko predvsem
dotrajanega vodovodnega sistema in kanalizacije ter pogostih hudih okuzb, s katerimi so se
soocali. Ni nam razumljivo, zakaj se ob tem vedenju, bistvena sanacija sanitarnih in drugih naprav,
ki so izvor okuzb Se ni izvedla pred beljenjem prostorov, in da bi bili bolniSnicni prostori, ki niso bili
primerni za bolnike s krvnimi boleznimi, sedaj primerni za bolnike s plju€nimi boleznimi?



Glede na to, da se na Klinicnem oddelku za plju¢ne bolezni in alergije v UKC Ljubljana zdravijo tudi
visoko rizi€ni bolniki, ki zahtevajo posebno oskrbo, bolniki po presaditvi plju¢, ki dozivljenjsko
jemljejo imunosupresivna zdravila in so bolj dovzetni za okuzbe, drugi plju¢ni bolniki zaradi slabega
imunskega sistema in vecje dovzetnosti za okuzbe, bolniki s cisticno fibrozo, ki morajo biti v
enopostelnjih sobah z lastnimi sanitarijami kot to zahtevajo evropski standardi oskrbe teh bolnikov
zaradi preprecitve prenosa okuzb, pri€akujemo, da vodstvo UKC Ljubljana pred selitvijo bolnikov s
pljuénimi boleznimi uposteva strokovne smernice in priporocila zdravljenja teh bolnikov.

Upamo, da nam ni treba dodatno razlagati, kaj se lahko zgodi, e se v prostore z iztroSenim
vodovodnim sistemom in kanalizacijo, v katerih so prisotni rezistentni mikroorganizmi kot so
bakterije, plesni in glive, na katere so opozarjali Ze bolniki s krvnimi boleznimi, predno se jih
temeljito sanira, preseli pljuéne bolnike. Pri tem sprasujemo, kaj je bilo sanirano, da se zgodba
bolnikov s krvnimi boleznimi ne bi ponovila? Kako bo v teh prostorih zagotovljena varnost bolnikov
po presaditvi plju¢, da ne bo prihajalo do okuzb, ki so lahko usodne za bolnike?

Na tem mestu bi radi pohvalili zdravstveno osebje Kliniénega oddelka za plju¢ne bolezni in alergije
v UKC Ljubljana, ki z vso odgovornostjo, strokovnostjo, skrbnostjo, ¢utnostjo in toplino zdravstveno
obravnava bolnike v prenatrpanih prostorih in smo izredno hvalezni, da jih imamo, kaijti brez
njihove pozrtvovalnosti bi bilo Zivljenje bolnikov Se tezZje.

Ob tej priloznosti obveS€amo javnost in pozivamo pristojne, da &imprej omogoc€ijo plju¢nim
bolnikom, ki se zdravijo na Klinicnem oddelku za pljuéne bolezni in alergije v UKC Ljubljana,
zdravljenje v ustrezno saniranih prostorih, kar bo omogocilo dostojno in kvalitetno, predvem pa
varno zdravstveno obravnavo bolnikov.
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