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Zadeva: SPREJETI SKLEPI RSK ZA PEDIATRIJO V LETU 2024

RSK za pediatrijo je imel v letu 2024 3 redne in 9 korespodencnih sej, na katerih je podal
naslednje skiepe in mnenja;

1. korespondenéna seja 14. 2. 2024
RSK za pediatrijo glede uvedbe e-kartona podaja naslednji sklep:
Absolutno podporo in najvi§jo mozno prioriteto

1. Potrebna je popolna povezljivost pediatricnega “primarnega e-kartona” z vsemi
sekundarnimi sistemi (porodnisnice, bolnisnice, oba UKC), uporaba enotnih e-rastnih
krivulj (uporaba Ze obstojegih, ki jih je z zdruZevanjem slovenskih in evropskih podatkov
razvil Clinical), ter popoina povezljivost/prenosljivost z bodo&im primarnim e-kartonom
za odrasle

2. VKljucitev vseh dejavnosti na primarnem pediatricnem nivoju, tako kurative kot vse
preventive, od presejalnih testiranj, ceplienja, edukacije, postopkov usmerjanja ....

3. RSK za pediatrijo pri tem dodaja, da so izdelani tevilni protokoli za stopenjsko
obravnavo Stevilnih stanj. Za podrogje $olskih otrok in mladostnikov imamo izdelane
protokole za:

1. Odklone v rasti in pubertetnem razvoju

2. Debelost in motnje prehranjenosti (protokoli obravnave visoke in nizke telesne
mase)

3. zve€anega krvnega tlaka in hipertenzije

4. Hiperholesterolemijo

5. Golso

6. Skolizo in okvare stopal

7. Motnje sluha

8. Motnje vida

Tako je potrebno uposétevati iziemen obseg dela, ki ga opravijajo pediatri v
preventivnem delu, dodatno delo na registrih (register redkih bolezni, register
sladkorne bolezni tipa 1), poiskati morebitne kazalnike dobre prakse (npr. umrljivost
novorojenckov, precepljenost prebivalstva) in urediti register tako, da bo omogogal
obdobno (3 mese&no, 6 meseéno, letno) obdelavo podatkov in ne bo poveé&al obsega
administriranja

2. korespondenéna seja, 27. 2. 2024



Pripombe na predlog Strategije razvoja zdravstvene dejavnosti na primarni ravni
zdravstvenega varstva do leta 2031

RSK za pediatrijo podaja naslednje mnenje in sklepe, ki so usklajeni z Zdruzenjem za
pediatrijo, Sekcijo za primarno pediatrijo in Sekcijo za Solsko pediatrijo. Predlog Strategije
vedinoma ustrezno identificira kljuéne sistemske izzive, ki so vzrok veéini najbolj peredih tezav
primarne ravni.
Pomembne pomanikljivosti:
1. Pogre$amo principe vsezivljenjskega pristopa, ki ga zagovarja Svetovna zdravstvena
organizacija (SZO) in upostevanje Strategije za Zenske, otroke in mladostnike do leta
2030 (the-global-strategy-for-women-s-children-s-and-adolescents-health-2016-2030
PDF (www.who.int).
2. Pomanijkljivosti na podro¢ju kazalnikov in spremljanja rezultatov zdravstvenega
varstva, zlasti na podrodju zdravja otrok in mladostnikov.

Pripombe po poglavijih:
1. V uvodu na strani 9 je zapis: »PZV v okviru mreZe javne zdravstvene sluzbe izvajajo

zdravstveni _domovi (v _nadalinjem besedilu ZD) in zasebni zdravstveni izvajalci s
koncesijo.«
Dopolnjujemo: PZV izvajajo tudi drugi izvajalci v skladu z Zakonom o zdravstveni dejavnosti
(npr. v vzgojno-izobraZzevalnem zavodu CIRIUS Kamnik in v CUDV Draga).

So pa ti izvajalci popolnoma pozablieni pri moznostih nagrajevanja in razvoja zdravstvenih
timov! Posleditno ni interesa zaposlovanja zdravnikov v zavodih, ki obravnavajo osebe s
posebnimi potrebami. V najboljSem primeru bliznji zdravstveni dom zagotavlja zdravnika za
nekaj ur tedensko na lokaciji zavoda, kar pa nikakor ne omogoca celostne obravnave teh
oseb.

Pojasnilo: 8. élen Zakona o zdravstveni dejavnosti:

Osnovno zdravstveno dejavnost opravljajo zdravstveni domovi, zdravstvene postaje in drugi
izvajalci zdravstvene dejavnosti, ki imajo dovoljenje ministrstva, pristojnega za zdravije, iz 3.a
¢lena tega zakona za opravljanje posamezne vrste osnovne zdravstvene dejavnosti.

2. Na strani 10: Dopolniti z: vsezivljenjskim pristopom:

e V poglavju »Vizija« v prvi alineji:
-s celovito vsezivljensko, multidisciplinarno obravnavo prebivalcev blizu doma in z enako
dostopnostjo do zdravstvenega varstva, vkljuéno s preventivhim zdravstvenim varstvom in
rehabilitacijo, za vse prebivalce;

e V poglavju »Vrednote in nadela« v prvi alineji dodati:
Osredotocenost na pacienta skozi celo Zivljenjsko obdobje — zagotavljanje storitev, ki so
prilagojene nacelom SZO.
https://www.who.int/europe/publications/i/item/9789289053266

https://imwvww.who.int/our-work/life-course

3. Na strani 15: tudi dopolniti z vseZivljenjskim pristopom:

Dodati v prvo alinejo uvoda:



* pravicna dostopnost do celovite zdravstvene obravnave skozi vsa Zivijenjska obdobja
¢im blizje prebivalcem:

4. Na straneh 17-18 so nasteti ukrepi za: »Posodobitev mreze izvajalcev na primarni ravni
zdravstvenega varstva (v nadalinjem besedilu primarna raven)«.
V toki e je zapis: »Celostna ureditev zdravstvenega varstva v socialno-varstvenih
zavodih«

Dodati k toéki e: In v vzgojno-izobrazevalnih zavodih, ki imajo pridruzeno zdravstveno
dejavnost npr. CIRIUSih

Pojasnilo: Od VIZ zavodov ima le CIRIUS Kamnik v multidisciplinarnem timu tudi zavodskega
zdravnika, ki koordinira delo tima in skrbi za celostno obravnavo v zavod usmerjenih otrok,
mladostnikov in mladih odraslih, medtem ko Ze CIRIUS Vipava te moZnosti nima.

Za namen celovite in integrirane obravnave pacientov, Se zlasti oseb s posebnimi potrebami je
potrebna multidisciplinarna obravnava. Takgen nacgin obravnave teh oseb poleg razvojnih
ambulant zagotavijata tudi CIRUS Kamnik ter CUDV Draga ter v manjsi meri tudi nekateri
drugi CUDV. V veé&ini sorodnih zavodov pa v timih manjka zdravnik. Za sledenje cilja celostne
obravnave v zavodih, ki obravnavajo osebe s posebnimi potrebam bi moral biti obvezen del
tima zdravnik pediater/spec. golske medicine ali druzinske medicine — odvisno od starostne
strukture vkljuéenih v doti¢ni zavod.

5. Na_ strani 19: v poglaviu Opolnomoéenost in vkljiu€enost posameznikov
Aktivnost 2 je zapisano: »Dvig zdravstvene pismenosti za bolj aktivno in
odgovorno viogo posameznikov do lastnega zdravia in zdravlienja — ukrepi: «

Dodati aktivno povezovanje in sodelovanje vseh deleznikov, ki lahko pripomorejo k dvigu
pismenosti vseh generacij, vkljuéno z otroci in mladostniki (MZ, NIJZ, izvajalci ZV na vseh
podrogjih vkljuéno z dugevnim zdravjem in ter vsemi preventivnimi in kurativnimi dejavnostmi
ter z aktivno promocijo ceplienja.

Dodati novo alinejo: vzpostaviti postopek tranzicije na primarnem nivoju ob prehajanju iz
pediatricne oskrbe k specialistu druZinske medicine za miladostnike/mlade odrasle s
kompleksnejsimi zdravstvenimi stanji.

Pojasnilo: tranzicija je postopek, ki zagotavija mladostniku s kroni&no boleznijo, invalidnostjo
ali motnjo v razvoju in druzinskemu zdravniku, ki tega mladostnika sprejema v oskrbo varen
prehod in tekom katerega se odras&ajoci mladostnik udi odgovorne uporabe zdravstvenega
sistema. Gre za pomembno podrodje, ki ga obravnavajo tevilne zdravstvene organizacije po
vsem svetu.

6. Strani 28-29, poglavie »Kadrovski viri in ustrezni delovni pogoji, ki bodo

povecali zanimanje za zaposlitev v PZV«

Komentar: pri vseh ukrepih stimulacije je izpuséeno podrodje primarne pediatrije, Solske
medicine in delo v zavodih za osebe s posebnimi potrebami. Vkljuéno s $tevilom razpisanih
specializacij pediatrije, ki ne sledi potrebam na terenu. Potrebe po druzinskih zdravnikih se e
vedno preracunavajo na celotno populacijo, potrebe po pediatrih pa primerljivo z evropskim




povpredjem. Pri izracunih se tako ne uposteva skrbi za 480000 otrok in mladostnikov za katere
na primarni ravni skrbijo pediatri in $olski zdravniki.

Dodatno nagrajevanje je bilo rezervirano samo za specializante druzinske medicine, kar
postavlja v zelo neenak poloZaj specializante pediatrije, ki se odloajo za primarno raven.
Taka diskriminacija rusi primarno raven oskrbe posebej ranljivemu delu populacije -otrokom in
miadostnikom.

7. Na strani 31 v poglaviu »Aktivhost 11: Izboli§anje pogojev dela za zaposlene
v PZV in zagotavlianje pozitivhih spodbud — ukrepi« je v to¢ki d zapis:

Uvedba variabilnega dela plaé — s ciliem kakovostne in varne obravnave pacientov ter
zagotovitve enakega dostopa in obravnave vseh skupin pacientov

Komentar: Ob uvedbi variabilnega dela, ki naj bi stimuliral zaposlene v PZV, je treba
upostevati dejstvo, da je preventivno zdravstveno varstvo pomemben del dejavnosti v primarni
pediatriji in Solski medicini. Zal se je do sedaj nagrajeval zgolj kurativni del kar rusi koncept
vseZivljenjskega pristopa in celostne skrbi za pacienta v zdravstvenem sistemu. Pri tem
izpostavljamo specifiko nemoznosti nagrajevanja zaposlenih v ambulantah CUDV in CIRIUS,
kjer uéinkovitost ni mozno meriti z glavarino in Stevilom opravljenih koliénikov, ker znagilnosti
populaciie v zavodih narekuje drugacen nacin dela kot je znadilen za ambulante v
zdravstvenih domovih.

Pri tem izpostavljamo, da bi morala biti osnovna pla¢a za deficitarna podroéja Ze v osnovi
vi§ja. Ev. variabilni del pa nikakor ne bi smel biti odvisen od subjektivnih dejavnikov in
naklonjenosti predpostavijenih.

8. Na strani 33 v poalaviu »Aktivhost 12: Izboli§anje IT orodij za spremljanje
procesov obravnave pacienta in zagotovitev uporabe IT za podporo procesov
zdravstvene obravnave — ukrepi:«

Dodati nove alineje:

j) Uéinkovito medresorno povezovanje, npr. zdravstvo-Solstvo, zdravstvo-centri za socialno
delo itd. k) Uspe$na in enostavna izmenjava podatkov med resorji, ki lahko pripomorejo k
ucinkovitejsi celostni zdravstveni obravnavi pacienta (npr. $portno vzgojni karton)...

) Izdelava podpornih sistemov za uéinkovito analizo zdravstvenega stanja prebivalstva, ki naj
bo osnova za naértovanje zdravstvenega varstva in mreze zdravstvene sluzbe

9. Na strani 35, 36 v poalaviu »Pediatrija. vkljuéno s 8olsko in adolescentno
medicino«

K opisu stanja dodajamo:

Trenutno je 22600 otrok in mladostnikov brez izbranega zdravnika.

Posebej perece je podrocje $olske medicine, saj 44 $ol nima imenovanega zdravnika, za 30
$ol je imenovanje zac¢asno. Obremenitve imenovanih zdravnikov $ol so izrazito
neenakomerne.



Glavarinski kolignik $olskih otrok in mladostnikov je tudi spri¢o izbruha &ustvenih in dusevnih
motenj po epidemiji povsem neustrezen oz, podcenjen.

K aktivhosti 14: »Prilagoditev strategije za podroéje pediatrije, vkljuéno s $olsko in
adolescentno medicino — ukrepi« dodati alineje:

d) Zagotovitev celostne koordinacije preventivnega varstva za otroke in miadostnike s strani
NIUZ. Vkljuéno z ustreznim nacrtovanjem kadrov, analizami ucinkovitosti in nadgradnjami
programov glede na potrebe populacije.

e) Zagotoviti proces tranzicije mladostnikov s kroni&no boleznijo, invalidnostjo ali motnjo v
razvoju.

f) Zagotoviti moznost uspesne predaje pacientov druzinskim zdravnikom.

9) Realna ocena potreb in skrb za ustrezno razpisovanje ustreznega stevila specializacij iz
pediatrije

h) Stimulativno nagrajevanje specializantov pediatrije za odlogitev dela v Pzv.

i) Realna ocena glavarinskega koli¢nika $olskih otrok in mladostnikov.

10.Na strani v 40 poglaviju »Preventivna zdravstvena dejavnost«

K aktivnosti 19; »Aktivnost 19; Okrepitev in nadgradnja preventivnih dejavnosti in
krepitve zdravja v PZV — ukrepi:« dodati alinejo:
d) Urediti podrodje preventivnega zdravstvenega varstva na podrogju skrbi za otroke in

miadostnike z uginkovito koordinacijo in analizo zdravstvenega stanja in dostopnosti.

11.V tabelj: »Pregled kazalnikov in cilinih vrednosti«:

Na strani 44 v rubriki: »Opolnomoéenost in vkljuéenost posameznikov« dodati alinejo
kazalnik:

Vzpostavijen postopek  tranzicije miadostnikov/mladih odraslih s kroniéno
boleznijo/invalidnostjo/motnjo vV razvoju na vseh nivojih zdravstvenega varstva:

Na strani 45-46 v rubriki »Financiranje PZV«

K zapisu »Vv Splosnem dogovoru/Uredbi uveden prenovijen model financiranja zdravstvene
dejavnosti na primarni ravni, ki temelji na uginkovitosti in kakovosti obravnave zg vsako
dejavnost specifitno (druzinska medicina, pediatrija, ginekologija)«

dodati: Upostevaje tudi delo s populacijo s posebnimi potrebami (CIRIUS, CUDV, skrb za
otroke s posebnimi potrebami, ki so vkljugeni v zavode in OS s PP, DSO.)

7. redna seja RSK za pediatrijo, 12. 3. 2024

Sklepi 1/7-2024: Clanj RSK predstavijo kompleksnost pediatrije, ki zajema primarno
sekundarno in terciarno raven. Hkrati gre za izvajanje preventivne in kurativne dejavnosti.
Pediatri pri¢akujemo celosten pristop tako, da bo e-karton povezoval vse tri ravni po vertikali
in tako preventivo kot kurativo po horizontali. Predvsem v primarni preventivi so podatki zelo
strukturirani, podlaga za izvajanje pa je Pravilnik 0 spremembabh pravilnika za izvajanja
preventivnega zdravstvenega varstva na primarni ravni in smernice, zato je smiselno priceti s
preventivnim e- kartonom.



Sklep 2/7-2024: RSK za pediatrijo podpira Pravilnik o pediatri¢nih presejalnih testih.

Sklep 3/7-2024: RSK se je seznanil z informacijami o aktivnostih NIJZ, ki bodo v CRPP
omogocale zapis alergij (preobgutljivosti) na podlagi s strani pacienta podanih informacij in
omogocale vseé tock in nacinov vnosa podatkov o alergijah/preob&utljivostih pacientov s
statusom »porogano s strani pacienta«

Clani RSK podpirajo aktivnosti, ki bodo zagotovile, da se brez dodatnih administrativnih
obremenitev zdravnikov Ze vnesene alergije pacientov iz lokalnih sistemov prenesejo v CRPP
in so tako vidne pri vsakem stiku s pacientom.

Sklep 4/7-2024: Predlagamo uvedbo novega VZS: Ambulanta za dislipidemije (otroci),
terciarna raven.

Sklep 5/7-2024 RSK poda sklep, da podpira uvedbo novega VZS-ja laboratorijske genetske
preiskave.

3. korespondencéna seja 24. 5. 2024

Sklep 1/3-2024: RSK za pediatrijo podpira, da se poseg pronatio dolorosa uvrsti med male

posege obradunljive s strani ZZZS, potrebno pa je pridobiti §e mnenje RSK za travmatologijo,
smiselno pa bi bilo v okviru Zdruzenja za pediatrijo organizirati tudi izobraZzevanje na to temo

in 8e druge, ki zahtevajo ro¢no spretnost pediatra

Sklep 2/3-2024 RSK za pediatrijo podpira urgentna protokola za aplikacijo paracetamola in
adrenalina na terenu s strani zdravstvenikov v urgentni sluzbi za znane indikacije

4 Korespondenéna seja 28. 6. 2024

RSK za pediatrijo podaja naslednje mnenje in skiep, ki je usklajen z Zdruzenjem za pediatrijo,
Sekcijo za primarno pediatrijo in Sekcijo za Solsko pediatrijo. Za &lana, ki bo sodeloval pri
projektu e-kartona za podrocje primarne pediatrije predlagamo mag. Gorazda Kalana,dr.med.

5. korespondenéna seja 28. 8. 2024

RSK za pediatrijo podaja menje in sklep, ki je usklajen z ostalimi RSK-ji, ZdruZeniji, Zdravnisko
zbornico. Predlagana ureditev v prediogu zakona ni sprejemljiva z vidika zagotavljanja varne
in uginkovite zdravstvene obravnave pacientov, saj pacientov ne §€iti pred vdorom neustrezno
strokovno usposobljenih izvajalcev na podroje izvajanja psihoterapeviske dejavnosti v okviru
zdravstva. Pomembno je, da zakon uposteva tudi Zakon o pacientovih pravicah, da se
ohranijo visoki standardi za$¢ite pacientov pri psihoterapevtski obravnavi. Opaziti je mo¢ tudi
neskladnosti predloga zakona, ki ne omogocajo razmejevanje med opravljanjem zdravniske
sluzbe oziroma zdravstvene dejavnosti ter psihoterapevtsko oziroma klini¢no psihoterapevtsko
dejavnostjo.

6 korespondenéna seja 27. 9. 2024

Smernice programa ZDAJ za izvajanje preventivnih zdravstvenih pregledov Studentov
RSK za pediatrijo podpira prenovijeni program ZDAJ - preventivni pregledi Studentov, hkrati
pa opozarja, da je potrebno skrbeti za nove kadre za podroéje pediatrije tako za preventivne,
kot za kurativne nivoje tako na primarnem, kot sekundarnem in terciarnem nivoju. Pri éemer je
potrebno misliti na zdravnike, medicinske sestre, fizoterapevte, psihologe in drugo



zdravstveno osebje, ki prihaja v stik z pediatri¢no populacijo. Le tako bo zagotovljena
nemotena in dobra oskrba

Podaja mnenja za uvedbo novih reguliranih poklicev v zdravstveni dejavnosti
Pedagoski poklici v zdravstvu: RSK za pediatrijo se strinja z dopisom Pedagoske fakultete v
Ljubljani in na Primorskem, Filozofske fakultete v Ljubljani in Mariboru, Drustva pedagogov,
Zveze drustev pedagoskih delavcev in Zdruzenja socialnih pedagogov, da se poklici pedagog,
andragog, socialni in inkluzivni pedagog vrnejo na seznam poklicev zdravstveni delavcev in
sodelavcev, kamor so se uvriéali vse do leta 2015. Program linkluzivnih pedagogov ne
zado$¢a programu dela za otroke z motnjami v razvoju in da pred vkljuéitvijo na seznam
sodelavcev v zdravstvu pristopijo k prenovi programa. RSK za pediatrijo hkrati priporo¢a, da

se Ministrstvo za mnenje obrne $e na Zdruzenje pedagogov.

Blokada VZS pri izdaji napotne listine

VZS RSK za pediatrijo je ponovno pregledal seznam VZS-jev za podroéje pediatrije in dodatno
druZinske medicine. Ponovno podaja mnenje, da glede na naravo poklica, potrebe NZV ne
sme biti omejitev glede na starost. Glede same vsebine VZS-jev pa ponovno podaja mnenje,
da gre za delo, ki presega okvir RSK za pediatrijo in ponovno podaja pobudo, da se za ta
namen ustanovi delovna skupina, ki bo zajela zdravnike iz primarnega nivoja (Sekcija za
primarno pediatrijo), ter zdravnike iz sekundarnega nivoja, ter zdravnike iz obeh UKC.

7. korespondenéna seja, 24. 10. 2024
RSK za pediatrijo podpira predloga — specializacije iz kliniéne prehrane ter kliniéne dietetike, ki
bosta pomembno vplivala na kvaliteto obravnave otrok in mladostnikov v Sloveniji

8. redna seja RSK za pediatrijo, 3. 12. 2024

Sklepi 1/8-2024: RSK za pediatrijo je obravnaval smernice za zadostno preskrbljenost z
vitaminom D ter se s smernicami strinja in jih tudi podpira.

Sklep 2/8-2024: RSK za pediatrijo je menja, da se lahko na podiagi ene napotnice, ki jo izda
osebni zdravnik otroka izvede tudi preiskava za druge njegove sorodnike.

Sklep 3/8-2024: RSK za pediatrijo podpira sprejete sklepe o pomenu Sportne vzgoje za otroke
in mladostnike v Sloveniji v osnovnih in srednjih Solah.

Sklep 3/8-2024: RSK za pediatrijo podpira ESR smernice ter predlaga, da se vse iniciative
Vkljucijo v usposabljanje kadra. Za pediatri¢ne bolnike naj bi preiskave opravijal radiolog z
znanjem iz otroske radiologije.

Sklepi 4/8-2024: RSK svetuije:

1. Da se spremembe vrednotenja glavarinskih koli&nikov v predlagani obliki ne uvedejo.

2. Da se v sodelovanju s strokovnimi zdruzeniji primarne pediatrije in $olske medicine
Ponovno ovrednotijo glavarinske utezi v pediatriéni in $olski populaciji.

3. Da se preventivni programi (ZDAJ) finanéno ustrezno ovrednotijo, skladno z ze
sprejetimi novimi strokovnimi smernicami.

4. Da se sistemati¢no in uginkovito izvede proces administrativnih razbremenitev v
primarnih ambulantah.

5. Da ZZZS pristopi k aktivnemu iskanju resitev za varno in u&inkovito predajo odraslih
pacientov v oskrbo druZinskim zdravnikom. Kot moznost predlagamo uvedbo
tranzicijskih ambulant.

9. korespondenéna seja, 13. 12. 2024



RSK za pediatrijo poda naslednji sklep glede sofinanciranje predkliniéne in kilini¢ne
Studije genskega zdravila »Urbagen«:

RSK za pediatrijo podaja odgovor na dopis §t. 1600-113/2024-2711-2 z dne 09.12.2024, prejet
po e-mailu 10.12.2024, v katerem RSK za pediatrijo pozivate, da preuéi prilozeno
dokumentacijo in Vam v 3 dneh odgovori s svojim sklepom.

Veseli nas, da Zeli viada oz. njena ministrstva finanéno podpreti razvoj novih zdravljenj redkih
bolezni v RS ter da je pripravljena sofinancirati pravne osebe zunaj javnega sistema.

Ker gre za velike vsote, ki celo presegajo veéino obi¢ajnega javnega finansiranja raziskovalnih
projektov, ki jih drzava izvaja preko ARIS, predlagamo, da ministrstva pri sofinanciranju po
novem 14.a ¢lenu Zakona o znanstvenoraziskovalni in inovacijski dejavnosti upostevajo enka
pravila, kot veljajo za ARIS (oziroma jih je sprejel ARIS kot notraniji akt).

Da drzava zagotovi enako dostopnost do teh sredstev (novi 14. élen) za vse drzavljane in
njihovo transparentno ter pravicno delitev, predlagamo upostevanje najmanj sledeéih pogojev
za kakrsnokoli (so)financiranje:

» Vlagatelj ministrstvu predlozi povzetek raziskovalnega projekta, za katerega Zeli
(so)financiranje (npr. pet A4 strani);

» Vlagatelj predlozi strukturo porabe zaprosenih sredstev z natanéno navedbo, koliko,
kje, kdaj in za kaj se bo porabil denar; (v prilogi dopisa Tabela 2 predvideva preko 1
mio sredstev za kliniéno raziskavo, pa ni jasno, kdo bo CRO, kje se bo izvajala, koliko
gre denarja posamezni ustanovi, poleg tega Se ni ustreznih soglasij (prilozen je le
dokukent o svetovanju) KME in regulatornega organa, brez katerih ni mogoce izvesti
nobene kliniéne raziskave);

e Vlagatelj predloZi vsa potrebna soglasja (vkljuéno z KME RS, JAZMP in zavarovaino
polico, ¢e gre za prediagano kliniéno raziskavo);

e Ministrstvo pridobi strokovno oceno prediaganega projekta s strani dveh neodvisnih
kompetentnih recenzentov;

e Ministrstvo zagotovi, da bo kot (so)vlagatelj tudi (so)lastnik morebitne intelektuaine
lastnine, ki bi lahko nastala iz dela na raziskovalnem/razvojnem projketu.

Na podlagi teh minimalnih pogojev se bo RSK lahko odlogil, ali da svojo strokovno podporo.
RSK za pediatrijo ob tem pri¢akuje, da bo po zakljuéku dogovorjenega obdobja
(so)finansiranja, za katerega je podal svoje soglasje, prejel kratko poroéilo, ki bo vsebovalo
vsaj glavna rezultate raziskave/razvoja in strukturo porabljenega javnega denarja (koliko, kje,
komu, kdaj...), oziroma, da bo, ¢e se tako odloéite, tako porocilo javno dostopno.

Ob upostevanju zgornjih predlogov RSK za pediatrijo podpira navedeno (so)financiranje
razvoja genskega zdravljenja v izvedbi pravne osebe Fundacije CTNNB1, Ustanove za
raziskave na podrocju genske terapije.”

10. korespondencéna seja, 18. 12. 2024
RSK tako ugotavlja, da zakonsko predvidene vsebine pogodbe za sofinanciraje po novem
élenu 14.a ZZriD zagotavljajo vse, kar je v svojem sklepu predlagal RSK za pediatrijo. Tako
RSK za pediatrijo 18.12.2024 z velino glasov korespondenéno sprejme sklep, da
sofinanciranje s strani drzave (Ministrstvo za visoko $olstvo, znanost in inovacije) po novem
14.a ¢lenu ZZrID Fundacije CTNNB1 podpira.Ob tem prosimo, da nam MZ v nadaljevanju v
vednost poslie v pogodbi predvidena strokovna in finanéna poroéila, ki jih bo pripravila

Fundacija CTNNB1.
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prof.dr. Nataga Bratina, dr.med.,
predsednica RSKP



