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UVODNIK

Podporna oskrba je »nepogresljiv sestavni del« sodobne onkologije in je povezana z
izboljSano kakovostjo zivljenja, izboljSanim prenasanjem specificnega onkoloskega
zdravljenja, izboljSanim prezivetjem bolnikov z rakom in nenazadnje s sistemskimi
zdravstvenimi ekonomskimi koristmi.

Podporna oskrba zajema celotno bolnikovo izku$njo raka in zato zahteva vkljucitev
Stevilnih klini¢nih specialnosti in neklini¢nih storitev. Dejansko sodobne podporne oskrbe
ne more zagotoviti ena sama klini¢na specialnost ali ena poklicna skupina. Modeli
storitev podporne oskrbe morajo biti prilagodljivi, da se lahko uporabljajo za vse ljudi, ki
zivijo z rakom in po njem. Staranje prebivalstva s pogostimi soasnimi obolenji, vse vecja
pojavnost raka, narasc¢ajoce Stevilo dolgotrajno »prezivelih po raku« s kroni¢nimi
tezavami in pojav novih terapevtskih pristopov z edinstvenimi toksi¢nostmi povecujejo
potrebo po storitvah podporne oskrbe in zdravstvene nege v prihodnjih letih. Model
storitev bi moral biti usklajen in integriran v zdravstveni sistem ter vkljucevati vrsto
ustreznih zdravstvenih poklicev in disciplin, vsi bolniki z rakom pa bi morali imeti dostop
do teh storitev, ne glede na stopnjo ali fazo bolezni.

Podporno zdravljenje pomeni dodatno zdravljenje ob osnovnem zdravljenju, zdravljenje
nezelenih ucinkov specificne terapije in psihosocialno podporo. Zajema lahko tako
medikamentozne kot nemedikamentozne pristope z namenom izboljSanja kakovosti
zivljenja bolnikov.

Pri bolnikih z rakom je na primer individualizirana prehranska podpora eno bistvenih
podrocij onkoloskega zdravljenja saj lahko izboljSa rezultate zdravljenja, zmanjSa
nezelene ucinke zdravljenja, skrajSa Cas hospitalizacije, izboljSa vnos hranil, kakovost
zivljenja in telesne funkcije.

Ljudje z rakom se soocajo z velikimi izzivi zaradi svoje bolezni vklju¢no s fizi¢nimi,
Custvenimi in funkcionalnimi tezavami, kot je na primer sposobnost za delo. Poleg tega
veliko onkoloskih bolnikov dozivlja neZelene ucinke zdravljenja raka, ki so lahko
kratkoroc¢ni, dolgoro¢ni ali celo vsezivljenjski.

Cilj podporne oskrbe je izboljsati kakovost rehabilitacije, sekundarne preventive raka,
prezivetja in oskrbe ob koncu Zivljenja. Podporna zdravstvena nega in oskrba je osnovna
pravica za vse ljudi z rakom, ne glede na njihove osebne okolis¢ine, vrsto in stopnjo raka
ali specifi¢no onkolosko zdravljenje.

Ana Isteni¢
predsednica Sekcije MSZT v onkologiji
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IZVLECEK

V hitrem tempu zivljenja narasca Stevilo obolelih z rakom, prav tako narasca Stevilo pojava
alergij in preobcutljivosti. Nemalokrat se ti odstopanji pojavita skupaj. V takih primerih je
potrebno zdruziti dve popolnoma razli¢ni veji zdravstva, medicine, se povezati in pomagati
bolnikom, ki obe veji potrebujejo. Ob pojavu alergije in nujnem zdravljenju z najbolj
optimalnim zdravilom pri zdravljenju rakavih obolenj, se alergologija in onkologija zdruzita v
postopku desenzibilizacije. Gre za dolgotrajen postopek, ki bolniku omogoci zdravljenje z
najbolj u€inkovitim zdravilom oziroma kemoterapevtikom.

Kljucne besede: preobcutljivost, desenzibilizacija, rakavo obolenje, zdravljenje

ABSTRACT

In a fast-paced world the number of cancer cases is rising, the same is with the number of
allergies and hypersensitivitys. Often these two abnormalities occur together. In such cases, it
1s necessary to bring together two completely different branches of health, of medicine, to come
together and help patients who need both branches. When an allergy occurs and the most
optimal drug is urgently needed to treat the cancer, allergology and oncology are brought
together in a desensitisation process. This is a lengthy process that allows the patient to be
treated with the most effective drug or chemotherapeutic agent.

Key words: hypersensitivity, desensitisation, cancer, treatment
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UVOD

Zdravljenje Stevilnih obolenj, vklju¢no z rakavimi obolenji, lahko otezijo preobcutljivostne
reakcije (Vultaggio ,et al., 2020).

Preobcutljivostne reakcije, ki se zgodijo po aplikaciji zdravil so nezeleni in nepricakovani
ucinki zdravil. Pojavijo se lahko v blazji obliki, kot blage kozne reakcije, lahko tudi kot nevarne
sistemske reakcije kot je anafilaksija (Kang, et al., 2022). Pomembno je prepoznati in
razlikovati med infuzijsko reakcijo in pravo preobcutljivostno reakcijo. Pri bolniku, ki je utrpel
infuzijsko reakcijo, se praviloma lahko z aplikacijo nadaljuje, vendar s pocasnejSo hitrostjo
aplikacije. Preobcutljivostne reakcije na zdravila lahko prekinejo dokoncanje nacrtovanega
zdravljenja (Berges-Gimeno, et al., 2020). Prekinitev zdravljenja lahko zmanjSa kakovost
bolnikovega Zivljenja ali celo skrajSa pricakovano zivljenjsko dobo (Stan, 2022).

Preobcutljivostne reakcije na zdravila, ki so uporabljena pri bolnikih z rakavimi obolenji, lahko
predstavljajo veliko tezavo in izziv za obe veji medicine, onkologijo in alergologijo. Tezave se
obic¢ajno pojavijo po vec prejetih ciklih kemoterapije, kar kaze na razvoj senzibilizacije IgE na
zdravilo (Tsao, et al., 2022).

Desenzibilizacija na zdravila je poskus vzpostavitve tolerance na dolo¢eno zdravilo. Postopek
temelji na pocasnem dodajanju zdravila, zacensi z zelo majhnimi odmerki in koli¢inami do
polnega odmerka, ki ga bolnik potrebuje. Uporablja se ga pri bolnikih s preobcutljivostjo na
zdravila, kadar za to ni zamenjave s primerljivimi zdravili (Kang, et al., 2022) .

DESENZIBILIZACIJA

Desenzibilizacija na zdravila je postopek v SirSem procesu zdravljenja onkolosSkega bolnika
(Madrigal-Burgaleta, et al., 2022). Razvila se je kot potreba po nujni ponovni uvedbi zdravil.
Postopek je potencialno nevaren in ¢asovno zahteven. Bolniki, pri katerih se desenzibilizacija
izvede, so skrbno izbrani, nimajo moznosti nadomestnega zdravljenja (Vultaggio, et al., 2020).
Zdravljenje preobcutljivosti za kemoterapevtska zdravila je kljub rizicnosti ucinkovito.
Upostevati je potrebno splosne previdnostne ukrepe ob pojavu anafilaksije (Cakmak, et al.,
2022). Bolniki prejemajo zdravilo, na katero so alergi¢ni. Pomembna zdravila, ki potrebujejo
aplikacijo s postopkom desenzibilizacije so bioloska zdravila, kemoterapija ali antibiotiki
(Madrigal-Burgaleta, et al., 2022).

Za vsako zdravilo je predpisan protokol, ki se lahko izvaja v hitri ali po€asni shemi, s
prilagojenimi odmerki, intervali in koncentracijami. Protokol je prilagojen resnostim zacetne
reakcije, znacilnostim zdravila, pogostostim aplikacije (Kang, et al., 2022). Potek
desenzibilizacije z zdravili je zahteven postopek, ki ga vodijo alergologi, ki s posebej
pripravljenimi protokoli zagotovijo varno aplikacijo zdravila (Madrigal-Burgaleta, et al., 2022).

Pred izvedbo desenzibilizacije je potrebno opraviti natanCen alergoloski pregled, ki vsebuje
podrobno anamnezo, telesni pregled in pregled dokumentacije o preteklem zdravljenju in
zapletih. Diagnozo specialist alergolog potrdi ali ovrze z diagnosticnimi postopki, kot so kozno
vbodni testi in laboratorijske krvne preiskave (Kang, et al., 2022). Testiranje je potrebno
opraviti med 2 in 4 tedni po reakciji. Postopek se obic¢ajno pri¢ne z kozno vbodnim testom. V
primeru negativnega izvida se diagnostika nadaljuje z intradermalnim testom v razli¢nih
koncentracijah (Gorgulu Akin, et al., 2021).




Zdravilo, ki ga bolnik potrebuje, se aplicira v posameznih korakih z nara$¢ajo¢imi odmerki.
Obicajen desenzibilizacijski protokol poteka v 12 stopnjah s tremi razred¢inami koncnega
odmerka (Gorgulu Akin, et al., 2021).

Postopek desenzibilizacije na zdravila je izvedljiv samo v bolnisni¢nem okolju. Pomembno je,
da je desenzibilizacija na zdravila izvedena pod strokovnim nadzorom, s stalno prisotnostjo
usposobljene diplomirane medicinske sestre, ki prepozna prve znake preobcutljivostne reakcije.
Diplomirana medicinska sestra je veS€a ravnanja s kemoterapevtiki, bioloSkimi zdravili in
pripomocki, ki so potrebni za varno aplikacijo (Hong, 2019).

Bolnik mora biti seznanjen s postopkom desenzibilizacije, moznimi zapleti in nacini ukrepanja
ob zapletu. Sodeluje kot partner v postopku in na tezave (zamasen nos, kaselj, obcutek vrocice,
pojav rdecice) ob pojavu opozori (Labella & Castells, 2021) .

Pred aplikacijo desenzibilizacije bolniki prejmejo premedikacijo. Premedikacija je odvisna od
preteklih  zapletov. Bolniki lahko prejmejo premedikacijo z glukokortikoidi in
antihistaminikom. V kolikor je bila med tezavami ob prvi preobcutljivostni reakciji prisotna
vro¢ina ali mrzlica, prejmejo paracetamol (Gorgulu Akin, et al., 2021).

Pri desenzibilizaciji na zdravila se postopoma zviSuje hitrost infuzije, v posameznih korakih
naraSc¢a koncentracija. Intervali med posameznimi koraki so fiksni, obi¢ajno 15 minut, izjema
je zadnji korak. Ko infuzija doseze Se varno kon¢no hitrost in intenziteto, tee do zakljucka
nespremenjeno. Aplikacija zdravila po desenzibilizacijskem postopku obi¢ajno traja 5 ali ve¢
ur (Vega et al, 2022). Zdravilo se aplicira z zacetnimi nizkimi odmerki, dokler ni doseZen ciljni
odmerek (Cakmak, et al., 2022). V kolikor je postopek hitre desenzibilizacije neuspesen, lahko
aplikacija traja nekaj dni (Vega, et al, 2022).

V kolikor se med postopkom desenzibilizacije za zdravilo pojavi preobcutljivostna reakcija, se
postopek aplikacije prekine in reakcijo zdravi. Ko reakcija izzveni, se lahko z aplikacijo
zdravila nadaljuje dokler ni dosezena koncna, potrebna koli¢ina zdravila. Pri naslednji aplikaciji
zdravila po desenzibilizacijskem postopku je mogoce pred korakom, kjer se je pojavila reakcija,
postopek prekiniti in dodati dodatno premedikacijo (Gorgulu, et al., 2021).

DISKUSIJA

Preobcutljivostne reakcije, ki se pojavijo pri uporabi zdravljenja s kemoterapevtskimi zdravili,
so v svetu vse pogostejSe. V pomoc pri zdravljenju je postopek desenzibilizacije na zdravila.
Postopek je varno izvedljiv in ga je mogoce izvesti ob upostevanju previdnostnih ukrepov
(Cakmak, et al., 2022). Pomembno je, da je nacin zdravljenja ucinkovit in da pripomore k
izboljSanju rezultatov zdravljenja raka (Labella & Castells, 2021). Toleranca na zdravilo,
vzpostavljena z desenzibilizacijskim postopkom je prehodna, traja kratek cas. Postopek je ob
naslednji aplikaciji potrebno ponoviti (Vultaggio, et al., 2020). Pomembno je, da je postopek
skrbno nacrtovan z ustreznimi koncentracijami, koli¢inami in prilagojeno hitrostjo aplikacije.
Tudi pri postopku desenzibilizacije so mozni zapleti, ki so ob ustreznem ukrepanju obvladljivi.
V kolikor bi desenzibilizacija povzrocila vecje tveganje kot korist za bolnika, se le ta prekine
in zakljuci (Kang, et al, 2022).




ZAKLJUCEK

S postopkom desenzibilizacije na zdravila sta se uspesno zdruzili dve veji medicine.
Alergologija in onkologija. Obe skupaj uspesno delujeta v korist bolnika, ki ju potrebuje. Kljub
temu, da je zdravljenje dolgotrajno, zahteva sodelovanje razli¢nih strokovnjakov, je le to
uspesno. In predvsem deluje v korist bolnika, ki zdravljenje potrebuje.
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IZVLECEK

Zdravljenje z zaviralci imunskih nadzornih toc¢k je prineslo revolucionarne preboje v
zdravljenju in podaljSanju prezivetja bolnikov z najbolj zahrbtnimi rakavimi bolezni, kot je npr.
rak pljuc ali maligni melanom. Pri vec€ini bolnikov, zdravljenih z zaviralci imunskih nadzornih
tock, se tekom zdravljenja pojavijo neZeleni ucinki, vecinoma v blagi obliki in so dobro
obvladljivi. Nekaj odstotkov bolnikov pa zboli s hudimi, Zivljenjsko ogrozajo¢imi nezZeleni
ucinki, pri katerih je klju€nega pomena zgodnja prepoznava in hitro ter pravilno ukrepanje,
najpogosteje z uvedbo imunosupresivnih zdravil, najpogosteje glukokortikoidov. Najpogostejsi
imunsko pogojeni nezeleni ucinki zajemajo kozne spremembe, gastrointestinalni sistem, Zleze
z notranjim izlo¢anjem in pljuca. Kakovostne povezave in usklajeno sodelovanje med
strokovnjaki razli¢nih strok je klju¢nega pomena za ustrezno obravnavo teh bolnikov, saj so
nezeleni ucinki zelo raznoliki, prognoza bolnikov, v kolikor ostanejo neprepoznani in
nezdravljeni, pa naceloma zelo borni.

Kljuéne besede: imunsko pogojeni nezeleni uc€inki; gradus; imunosupresivna zdravila

ABSTRACT

Treatment with immune checkpoint inhibitors has brought revolutionary breakthroughs in
treatment and prolongation of survival of patients with otherwise dismal prognosis of cancer.
Most patients, treated with immune checkpoint inhibitors experience some sort of immune
related adverse events during their treatment, lathough luckily, most of these are mild and well
managable. Some patients, however, experience severe adverse events that can lead to life-
threatning consequences if not recognized and managed accordingly. Early recognition and
introduction of immunosupressive drugs, such as glucocorticoids is crucial in order for cancer
patients to derive the most benefit out of treatment with immune checkpoint inhibitors. Most
common immune related adverse events include skin, gastrointestinal, pulmonary and
endocrine toxicity. Quality connections amongst experts from different fields is crucial to
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recognize and manage immune related adverse events and to enable the patient best prognosis
possible.

Keywords: immune related adverse events; grade; immunosupressive drugs

UVOD

V zadnjem desetletju se je v zdravljenju tako solidnih, kot tudi hematoloskih rakov zgodil
revolucionaren preboj v razumevanju in upoStevanju bolnikovega lastnega imunskega sistema,
ki ga lahko uc¢inkovito uporabimo za borbo proti rakavim celicam. Zdravila, ki so kljucna, da
do tega premika pride, so zaviralci imunskih nadzornih to¢k (ZINT) (Wilson, et al., 2018).
Delujejo preko vezave na receptor na limfocitu ali ligand na tumorski celici in tako omogocijo
bolnikovemu imunskemu sistemu prepoznavo in uni¢enje rakavih celic. ZINT namre¢ nimajo
neposrednega vpliva na rakave celice, kot na primer citostatska zdravila; ampak zgolj odklenejo
skrita vezavna mesta na tumorski celici, da jih limfociti prepoznajo in unicijo. Gre za
monoklonska protitelesa, ki so lahko usmerjena proti CTLA-4, PD-1 ali PDL-1 in jih najdemo
na povrsini rakavih ali imunskih celic. Naloga naSega imunskega sistema je namrec, da telo
S¢iti pred raznovrstnimi tujki — tako bakterijami, virusi, nenazadnje tudi rakavimi celicami.
Zdravih celic imunski sistem ne napada, ker imajo na povrsini beljakovine, ki jih na§ imunski
sistem prepozna kot sebi lastne in jih zato zaobide. V procesu rasti in razvoja tumorskih celic,
so le-te sprva prepoznane kot tujek in zatorej tudi oznacene in odstranjene s strani imunskega
sistema. V procesu tumorogeneze pa se nekatere rakave celice uspesno zakrijejo in skrijejo pred
imunskimi celicami, ki jih nato ne napadajo ve¢. Rakave celice imajo tako neomejene moznosti
rasti in zasevanja.

Mehanizem nastanka neZelenih uéinkov zaviralcev imunskih nadzornih to¢k

Tudi pri zdravljenju z ZINT lahko pride do nastanka neZelenih ucinkov (NU), ¢eprav niso
neposredno toksi¢ni za rakave ali normalne celice. NU se lahko pojavijo kadarkoli med
zdravljenjem z ZINT ali celo po zaklju¢enem zdravljenju, pojavnost in jakost le-teh pa je tezko
vnaprej napovedati. U¢inek ZINT na limfocite je namre¢ bioloski in povzroci, da si spominski
limfociti T zapomnijo receptor ali ligand, ki ga prepoznajo za tujega in nato poskusijo uniciti
vsaki¢, ko pridejo v stik z njim. Ker ZINT aktivirajo imunski sistem, so neZeleni ucinki zelo
podobni avtoimunskim boleznim (Myers, 2018; Raju, et al.,, 2018). Do njih lahko pride
kadarkoli med ali po zdravljenju z ZINT, prav tako je lahko prizadeto katerokoli tkivo, saj
limfociti ves ¢as krozijo po krvi. V kolikor do NU pride, je zelo pomembno, da se jih prepozna
¢im prej in v ¢im niZji stopnji, saj lahko sicer povzrocijo nepopravljivo Skodo, nekateri NU so
tudi smrtni (Yin, et al., 2023).

Ker se indikacije za uporabo ZINT nezadrzno Sirijo na mnoga podroc¢ja onkologije, je tako
Amerisko, kot tudi Evropsko onkolosko zdruZenje izdalo in tudi azurno obnavlja, navodila za
ukrepanje v primeru pojava NU ZINT (Schneider et al., 2021; Haanen et al, 2022).
Najpogostejsi so NU na kozo, prebavni sistem, jetra, endokrine zleze in pljuca. Ti bodo v
nadaljevanju tudi podrobneje predstavljeni (Schneider, et al., 2022). V onkologiji se
posluzujemo enotnega ocenjevanja jakosti NU, ki izhaja iz CTCAE (angl. common terminology
criteria for adverse events) kriterijev. Simptomi, ki so ocenjeni z gradus (G) 1, so navadno blagi
in zahtevajo zgolj opazovanje, pri G2 uvajamo podporno lokalno terapijo, NU G3 so navadno
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tezji in je potrebno onkolosko terapijo vsaj zaCasno prekiniti in uvesti sistemsko podporno
terapijo, medtem ko so NU G4 zivljenjsko ogrozajoci in poleg prekinitve terapije terjajo tudi
hospitalizacijo in intenzivno zdravljenje. G5 pomeni smrt kot posledica NU onkoloske terapije.
(NIH, 2017). V kolikor se NU pojavijo v hujsih gradusih, so navadno prvo zdravilo izbora
glukokortikoidi (npr. metilprednizolon, deksametazon), ki ustavijo napredovanje NU, delujejo
protivnetno in preprecujejo nadaljnjo sistemsko kvarno delovanje limfocitov (Schneider, et al.,
2021; Haanen, et al., 2022).

Imunsko pogojeni dermatoloski neZeleni ucinki

Med vsemi opisanimi NU so kozni najpogostejsi in se z njimi sreca priblizno 70% bolnikov.
Pojavijo se lahko v obliki izpusScajev, srbecice, suhe koze, vitiliga, pa vse do hudih buloznih
dermatoz ali Steven — Johnsonovega sindroma oz. toksi¢ne dermalne nekrolize, ki je Zivljenjsko
ogrozajoca. Podrobnosti so opisane v Tabeli 1. KoZne spremembe se obicajno pojavijo dokaj
zgodaj v procesu zdrvaljenja, ve€ina koznih sprememb je blagih in jih je mozno kontrolirati z
negovalnimi mazili na bazi uree in olivnega olja ali nizkega odstotka lokalnih steroidov. V
kolikor se ob prejemanju ZINT pojavijo kozne spremembe, podobne luskavici, ali pa ZINT
povzrocijo hudo poslabsanje le-te, je pomembno sodelovanje z dermatologom in uvedba tar¢nih
ozko usmerjenih zdravil za luskavico, ki hkrati ne motijo delovanja ZINT (npr. guselkumab,
ustekinumab ipd.) V kolikor izpuscaji pokrivajo vecji del telesa ali se pojavijo mehurji, je
potrebno bolnika hospitalizirati in zdraviti sistemsko — tako s podporno terapijo proti okuzbam
in dehidraciji, kot tudi z imunomodulatornimi zdravili, ki zavrejo napredovanje in obrnejo
potek NU — obicajno so to glukokortikoidi (GKK) (Spain, et al., 2016; Lomax et al., 2018).

Tabela 1: Jakost dermatoloskih NU in ustrezno ukrepanje

G1: <10% G2: 10% - 30% G3: > 30% povrsine G4: zivljenjsko
Gradus povrsine telesa z povrsine telesa z ali telesa + moteci ogrozajoce stanje,
NU ali brez simptomov | brez simptomov simptomi, ki omejujejo | potrebno nujno
normalno Zzivljenje ukrepanje
Status, Kot G1 + napotitev k Kot G2 + Kot G2 +
Ocena in | izkljucevanje dermatologu Biopsija koze, Biopsija koze,
preiskave | infektivnih fotografije fotografije
vzrokov
ZINT naprej ZINT naprej ali krajsa | ZINT pavza ZINT prekini
Topikalni GKK pavza Topikalni GKK Hospitalizacija
Antihistaminiki za | Topikalni GKK Antihistaminiki za Negovalna mazila
srbecico Antihistaminiki za srbecico Uvedba
Ukrepanje | Negovalna mazila | srbeCico I}Iegovalna mazila sistemskih GKK v
Negovalna mazila Ce ne pomaga, uvedba | vi§jih odmerkih
Ce ne pomaga, uvedba | nizkega odmerka
nizkega odmerka sistemskih GKK
sistemskih GKK

Imunsko pogojena driska in Kolitis

Spremembe v odvajanju blata se pri bolnikih, ki prejemajo ZINT dogajajo pogosto — driska v
okoli 50% in kolitis do 30% bolnikov. V primeru hujSega vnetja ¢revesja je lahko bolnik tudi
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zivljenjsko ogrozen, saj lahko pride do hujsanja, dehidracije, malabsorpcije, hudega vnetnega
odziva, povrhu pa Se do ¢revesne okuZzbe, ki lahko vodi v septikemijo. Pomembno je bolnike
opozoriti na ustrezno ukrepanje v primeru tekocega odvajanja blata, prav tako je pomembno,
da je strokovna javnost senzibilizirana na moznost pojava ¢revesnih NU ob terapiji z ZINT, saj
so doloceni ukrepi nezazeleni in nepravilni. Dokler se ne izkljuci dejanskega vzroka driske in
omogoci vzrocnega zdravljenja, je npr. predpisovanje antiperistaltikov, kot je loperamid, lahko
tudi nevarno in vodi v poslabsanje bolnikovega stanja. Ustrezno ukrepanje v primeru driske je
opisano v tabeli spodaj (Geukes Foppen, et al., 2018; Wang, et al., 2018). Podrobnosti v Tabeli

2.

Tabela 2: Mozni imunsko pogojeni NU na prebavni sistem in ustrezno ukrepanje

Gl: G2: G3: G4
Driska: <4 Driska: 4-6 Driska: > 7 odvajanj Driska: zivljenjsko
odvajanja blata odvajanj blata blata dnevno nad ogrozajoce stanje z
dnevno nad dnevno nad normalo, inkontinenca dehidracijo in
normalo normalo, potrebno | za blato, potrebno iv hemodinamsko
Gradus I, . v e . . .
NU Kglltls: . v na('lomescanje nadgmescanje teko'cm nestgbllnostjg o
asimptomatski tekocin Kolitis: hude bole¢ine v | Kolitis G4: zivljenjsko
Kolitis: bolec¢ine v | trebuhu, potrebna med. | ogrozajoc, perforacija,
trebuhu, kri na intervencija, ishemija, nekroza
blatu peritonealni znaki
Izkljuci Kot G1 + Kot G2 + Kot G2 +
infekcijske Kompletne krvne Gastroenterolog + Gastroenterolog +
Ocena in vzroke preiskave (KKS, kolonoskopija z biopsijo | kolonoskopija z biopsijo
. Fekalni DKS, el, ret, CRP,
preiskave kalprotektin v pct, hepatogram,
vzorcu blata albumini, proteini)
ZINT ZINT pavza ZINT pavza ZINT pavza
naprej/pavza Kolitis dieta Kolitis dieta Simptomatska terapija
Simptomatska Simptomatska Simptomatska terapija parenteralno (hidracija,
terapija (per os terapija per os ali iv | per os ali iv (hidracija, nadomescanje
hidracija, (hidracija, nadomescanje elektrolitov — nadzor
nadomescanje nadomescanje elektrolitov — nadzor diureze)
elektrolitov) elektrolitov — diureze) Ob hudi driski
Ukrepanje nadzor diureze, Ob hudi driski nekaj dni | parenteralna prehrana
loperamid) parenteralna prehrana Uvedi visoke odmerke
Ob izboljSanju Uvedi GKK GKK
nadaljuj z ZINT Ce se ne izboljsa, tudi Ce se ne izboljsa, tudi
Ob poslabsanju infliximab infliximab
uvedi nizek Enota intenzivne terapije
odmerek GKK ali in vazoaktivna podpora v
budezonid primeru ogrozenosti
bolnika

Imunsko pogojeni hepatitis

Med zdravljenjem z ZINT lahko pride tudi do motnje v delovanju jeter, kar se ob hujsi okvari
lahko kaze z zlatenico in jetrno odpovedjo. Ve¢inoma bolniki tezav z jetri sami ne opazijo in
so razvidni zgolj iz laboratorijskih vrednosti parametrov jetrnih testov, ki so odvzeti ob vsaki
kontroli pri le¢ecem onkologu. Navadno je potrebno zdravljenje z ZINT hitro prekiniti in
uvesti sistemske GKXK, saj je ob hujsi okvari jeter bolnik zivljenjsko ogrozen. Podrobnosti v
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Tabeli 3. V kolikor ne pride do hitrega izboljSanja vrednosti jetrnih parametrov, se terapija
stopnjuje, da se zagotovi ¢im bolj optimalen izhod za bolnika. Pri NU vi§jih gradusov (=G3)
zdravljenje z ZINT dokon¢no prekinemo in ga ne uvajamo ponovno (Cheng, et al., 2015;
Schneider, et al., 2022) .

Tabela 3: Jakost imunsko pogojenega hepatitisa in ustrezno ukrepanje

Gl: G2: G3: G4
Asi'mp tomatski Asimptomatski, ALT ali AST 5- ALT ali AST
Gradus NU | ALT ali AST <3x nad zg, | -1 8l AST 3-5x =1 20x nad zg. mejo | >20x nad zg.
mejo in/ali total bilirubin < | 24 2&- mejo injali | injali mejo in/ali total
. total bilirubin 1.5-3x | total bilirubin 3 — | bilirubin > 10x
1.5x nad zg. mejo . . .
nad zg. mejo 10x nad zg. mejo | nad zg. mejo
Izkljuci infekcijske vzroke
(HBV, HCV, EBV, CMV,
HIV), alkohol, droge,
prehranski dodatki,
otovanja, tvegani spolni
Ocena in I;dnosi : ¢ ’ Kot G1 + Kot G2 + Kot G2 +
; C Hepatolog + Hepatolog +
preiskave Zasevki v jetrih Hepatolog biopsija jeter biopsija jeter
KKS, DKS, hepatogram,
albumini, testi koagulacije,
lipidi glukoza
Avtoimuni vzroki
UZ/CT/MRI
ZINT pavza ZINT prekini
Ob slabsanju Ob slabsanju
hepatograma ob | hepatograma ob
kontroli ali ¢e kontroli ali ¢e
ZINT pavza traja G2 vec kot | traja G2 vec kot
ZINT naprej/pavza Ob slabsanju 1-2 tedna uvedba | 1-2 tedna uvedba
Ukrepanje Simptomatska terapija hepatograma ob GKK v vi§jih GKK v vi§jih
Redne kontrole kontroli ali ¢e traja odmerkih odmerkih
hepatograma G2 vet kot 1-2 tedna | Ce se stanje Ce se stanje
uvedba GKK slabsa kljub slabsa kljub
GKK -> GKK ->
mikofenolat mikofenolat
mofetil ali mofetil ali
takrolimus takrolimus

Imunsko pogojeni pnevmonitis

Pogostnost pnevmonitisa ob zdravljenju z ZINT je opisana do 3%, vendar je lahko ta NU zelo
nevaren, v kolikor ni zgodaj prepoznan in zdravljen. Bolniki opazijo napredujoco tezko sapo,
kasSelj, boleCine v prsnem kosu, lahko tudi poviSano telesno temperaturo. Podrobnosti v Tabeli
4. Pravocasna slikovna diagnostika je klju¢nega pomena, da so bolniki ustrezno oskrbljeni,
terapija izbora so navadno sistemski GKK (Hryniewicki, et al., 2018; Schneider, et al., 2021).
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Tabela 4. Jakost imunsko pogojenega pnevmonitisa in ustrezno ukrepanje

G4
G2 G3: Hudo
Gl Bla'gi do zmerni Hudo simptomatski, simptomatski,
Asi'mptomtski simptomi (dispneja 2.iV1j enje .ogroiuj ofi 21 Vijenje .ogroiuj ofi
Radioloske kaselj, bole¢ina v 51.mpt0m1,” s1.mpt0m1,“
Gradus NU . hipoksemija hipoksemija
spremembe <25% prsih..)
. . LY ARDS ARDS
pljucnega parenhima | Radioloske D S
spremembe 25-50% Radioloske Radioloske
Il)'uéne a arenhin:a spremembe >50% spremembe >50%
Py gap pljucnega parenhima | pljucnega
parenhima
RTGpe Kot G1 +
Plju¢na funkcija HRCT
Ocena in KKS/CRP/elektroliti Bronhoskoniia z
ce /retenti/hepatogram onhoskopyaz Kot G2 Kot G2
preiskave e > odvzemom kuZnin in
Izkljuci infekcijske
vzroke (sputum, bris odvzemom
N ’ histoloskih vzorcev
zrela)
ZINT pavza
Enota intenzivne
ZINT pavza terapije
ZINT naprej/pavza ZINT pavza Podporna terapija s Podporna terapija s
Ponovi slikanje v 3- | Sirokospektralni kisikom kisikom
Ukrepanje | 4 tednih antibiotik Sirokospektralni Sirokospektralni
Ob poslabsanju Ce ni izboljSanja antibiotik antibiotik
ukrepaj kot pri G3/4 | uvedi GKK Uvedi visoke odmerke | Uvedi visoke
GKK odmerke GKK
Ce ni izboljSanja:
infliximab

Imunsko pogojeni endokrinoloski nezeleni ucinki

Zdravljenje z ZINT lahko privede tudi do slabSega delovanja ali popolnega nedelovanja Zlez z
notranjim izlo¢anjem, kot npr. §Citnica, hipofiza, nadledvicni Zlezi. Simptomi slabSega
delovanja $¢itnice so navadno utrujenost, pridobivanje telesne teze, zaprtje, poCasno bitje srca,
suha koza, Sibkost miSic, privede lahko do hude utrujenosti, ki bolniku onemogoc¢ajo normalno
delovanje. Ob nadomesc¢anju $¢itni¢nih hormonov so ti simptomi reverzibilni in bolniki lahko
pridobijo nazaj obifajno kvaliteto zivljenja. V primeru odpovedi nadledvi¢nic je glavni
simptom ponovno huda utrujenost, hujsanje, slab apetit, bolecine v trebuhu in nizek krvni tlak.
V kolikor je NU dlje €asa neprepoznan, je bolnik lahko Zzivljenjsko ogrozen, predvsem v
primeru povecanih potreb po energiji ali pospeSenem metabolizmu — kot so npr. okuZzbe,
poskodbe ali nesre¢e. Tudi v primeru odpovedi nadledvi¢nic glavno terapijo predstavlja
nadomescanje hormonov, ob ¢emer lahko bolniki ohranijo dobro kvaliteto zivljenja. (Schneider,
et al., 2021; Haanen, et al., 2022).

ZAKLJUCEK

Imunsko pogojeni nezeleni ucinki zdravljenja z zaviralci imunskih nadzornih tock so dokaj
pogosti in se pojavijo pri vecini bolnikov, ki prejemajo to zdravljenje. K sre¢i so NU naceloma
blagi in ne zahtevajo prekinitve terapije z ZINT, ob tem pa le uvedbo lokalne podporne
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simptomatske terapije. Nekaj odstotkov NU pa je zelo hudega gradusa in so lahko Zivljenjsko
ogrozajoci, v kolikor niso dovolj hitro prepoznani in zdravljeni. V tem primeru je od hitrosti
ukrepanja odvisna tudi bolnikova prognoza — zato bi Zeleli, da NU ne ostanejo neprepoznani,
saj imajo bolniki v primeru dobrega odgovora na ZINT zelo dobre moznosti dolgotrajnejsih
prezivetij brez napredovanja bolezni. Le z nenehnim izobrazevanjem in dobrim
multidisciplinarnim sodelovanjem lahko bolnikom omogocimo dobro kvaliteto in podaljSanje
zivljenja navkljub zahrbtni bolezni.
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IZVLECEK

Terapija z zaviralci imunskih nadzornih tock zavira dolocene proteine na povrSini imunskih,
imenovane imunske nadzorne tocke. Ti proteini so odgovorni za nadzor aktivnosti imunskega
sistema in preprecuje, da bi imunski sistem prepoznal in napadel lastna tkiva. Kot pri vsakem
zdravljenju terapija z zaviralci imunskih nadzornih tock lahko povzrocajo dolocene nezelene
ucinke. Medicinske sestre in koordinator v onkologiji so nosilci zdravstveno - vzgojnih
aktivnosti, zato je pomembno da bolnika temeljito izobrazijo o prepoznavanju in hitremu
ukrepanju ob pojavu nezelenih ucinkov pri zaviralcih imunskih nadzornih toc¢k. V Enoti
internisticne onkologije Univerzitetne klinike Golnik smo izvedli retrospektivno analizo
aktivnega in pasivnega nadzora bolnikov z napredovalim nedrobnoceli¢nim plju¢nim rakom,
ki so prejemali zaviralce imunskih nadzornih tock, z namenom prikaza dobrobiti zdravstveno -
vzgojnih Sol, aktivne komunikacije in zgodnje prepoznave nezelenih uc¢inkov, ki bi morebiti
lahko vodili v hude ali nepopravljive posledice za bolnika.

Kljuéne besede: medicinske sestre, zdravstveno- vzgojne Sole, onkoloski bolniki

ABSTRACT

Immune checkpoint inhibitor therapy has the role of inhibiting certain proteins on the surface
of immune cells, so called immune checkpoints. These proteins are responsible for controlling
the activity of the immune system and preventing the immune system from recognising and
attacking its own tissues. As with any treatment, therapy with immune checkpoint inhibitor
may cause certain side effects. Specialized nurses and the oncology coordinator are the health
education providers, so it is important that they thoroughly educate patients on recognising and
acting in case of adverse events occurance when treated with Immune checkpoint inhibitor. A
retrospective analysis of active and passive surveillance of patients with advanced non-small
cell lung cancer receiving immune checkpoint inhibitor therapy was performed in the Medical
Oncology Unit of the Golnik University Hospital in order to demonstrate the benefits of health
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education schools, active communication and early identification of adverse events that could
potentially lead to severe or irreversible consequences for the patient.

Keywords: nurses, health education schools, oncology patients

UVOD

Interdisciplinarni tim ima pomembno vlogo pri zagotavljanju bolnikovega razumevanja nac¢ina
zdravljenja, obvladovanju simptomov in usmerjanju na njihovi poti zdravljenja rakave bolezni.
Varnost pacientov je najpomembnejSa, medicinske sestre pa morajo biti usklajene pri
izobrazevanju, ocenjevanju in usmerjanju pacientov med zdravljenjem z onkolosko terapijo. S
prihodom novih terapij je potrebno prenoviti in nadgraditi tudi na¢in poucevanja in predajanja
informacij, kot se dogaja v zadnjih letih, ko je v onkoloski terapiji vedno ve¢ zdravljenja z
zaviralci imunskih nadzornih tock (Rubin, 2015). Razvijanje odnosa, ki temelji na zaupanju in
odprti komunikaciji, sta kljucnega pomena za pomoc¢ bolnikom pri razumevanju terapije,
usmerjanju porocanja o simptomih ob pojavu in varnem obvladovanju nezelenih ucinkov
(Madden & Kasler, 2019). Bolnike je treba spodbujati, da porocajo o nezelenih ucinkih in da
sporocijo takoj, ko obcutijo odstopanja v sploSnem pocutju ali ¢e se pojavijo novi, moteci
simptomi. Nekateri bolniki ne Zelijo porocati o nezelenih ucinkih, ker se bojijo, da jim bo
zdravljenje ukinjeno (Bayer, et al., 2017). Pri teh je ustrezna edukacija Se posebej pomembna,
da razumejo, da lahko samo varno zdravljenje pripelje do Zelenih rezultatov. Ceprav je
izobrazevanje bolnikov pred zdravljenjem bistvenega pomena, je treba nenehno podpirati in
ocenjevati u€inek prenesenega znanja. Na voljo bi moralo biti tudi preverjanje in ocenjevanje
potreb po ucenju. IzobraZzevanje bolnikov specifi¢no za zaviralci imunskih nadzornih tock, je
treba razviti s sodelovanjem celotnega tima in ga redno pregledovati v skladu z nastajajocimi
smernicami in novimi spoznanji. Pri bolnikih, ki prejemajo zaviralce imunskih nadzornih tock,
je potrebno predvideti in pouciti bolnika o pri¢akovanem casu terapevtskega odziva in
ustreznem pomenu zgodnjega prepoznavanja nezelenih ufinkov za ucinkovito zdravljenje.
Zaviralci imunskih nadzornih tock imajo namrec¢ edinstveno sposobnost, da vplivajo na imunski
odziv tudi po prenehanju zdravljenja. Onkoloske medicinske sestre imajo pomembno vlogo pri
zagotavljanju ustreznega izobrazevanja, povezanega z njihovim zdravljenjem z zaviralci
imunskih nadzornih tock, kar lahko pripomore k boljSemu zgodnjemu in odkrivanju nezelenih
ucinkov in ustreznemu ukrepanju (Wood, et al., 2019).

USMERJENO IZOBRAZEVANJE DIPLOMIRANIH MEDICINSKIH SESTER,
USMERJENIH V ONKOLOGIJO

Medicinske sestre, ki so specializirane za oskrbo bolnikov z rakom, potrebujejo znanje o
razli¢nih vrstah raka, ustreznih terapijah, obvladovanju simptomov in tudi nezelenih u¢inkov
terapije, kako se z njimi spoprijeti in zagotoviti udobje bolnikom. Potrebno je razviti sposobnost
jasnega in empati¢nega komuniciranja z bolniki in njihovimi druzinami, Se posebej v tezkih
situacijah (KoroSec, 2021). V prihodnosti bi morali tudi v Sloveniji, po vzoru tujih drzav, razviti
enoten izobrazevalni sistem onkoloskih medicinskih sester, kjer bi se lahko izobrazile in svoje
znanje nato tudi nadgrajevale. (Sussman, et al., 2011; Kapra, et al., 2023) Ze zdaj so diplomirane
medicinske sestre, usmerjene v onkologijo nepogresljiv del onkoloSkega tima, v primeru
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ustrezne certificirane izobrazbe pa bi s tem pridobile tudi ve¢ kompetenc in odgovornosti (Tsuji
& Hayashi, 2023).

IZOBRAZEVANJE BOLNIKOV

Za ¢im bolj zgodnje prepoznavanje in porocanje o nezelenih ucinkih je izobraZevanje bolnikov
je kljuénega pomena (Fradkin, 2017). VkljuCevanje razli¢nih u¢nih strategij, ki upoStevajo
individualne potrebe in Zelje bolnikov ter so usmerjene v opolnomoéenje bolnikov. Ceprav je
izobrazevanje bolnikov pred zdravljenjem bistvenega pomena, je treba nenehno podpirati in
ocenjevati napredek pri razumevanju, na voljo bi moralo biti tudi preverjanje in ocenjevanje
potreb po ucenju (Sussman, et al., 2011). OnkoloSke medicinske sestre imajo pomembno vlogo
pri zagotavljanju ustreznega izobraZevanja bolnikov, povezanega z njihovimi zaviralci
imunskih nadzornih tock, kar lahko pripomore k boljSemu prepoznavanju nezelenih u¢inkov
(Wood, 2019).

V nasi enoti izvajamo Sole sistemske terapije, individualno z vsakim bolnikom ob prvem
pregledu in ob prvi naslednji kontroli, kjer bolnik poleg ustnega izobrazevanja s strani
diplomirane medicinske sestre prejme tudi pisna navodila, na voljo pa je tudi video
izobrazevalno gradiva. Glede na Zelje, potrebe in razumevanje bolnika individualno tudi
prilagodimo izobrazevanje.

Bolniku je razlozeno, katero terapijo prejema in kaks$ni so najpogostejSi nezeleni ucinki,
spodbujamo ga k odkriti komunikaciji in zaupanju v samo zdravljenje. Ob naslednji, to je tretji
kontroli izvedemo ocenjevanje razumevanja in ponovno poudarimo tiste ukrepe, ki jih bolnik
ni razumel.

DELO DIPLOMIRANIH MEDICINSKIH SESTER V PRIMERU NEZELENIH
UCINKOV ZAVIRALCEV IMUNSKIH NADZORNIH TOCK

Pri pojavu neZelenih u¢inkov zaviralcev imunskih nadzornih tock, ki so podobni avto-imunim
boleznim, in se lahko pojavijo kadarkoli med zdravljenjem ali pa nekaj ¢asa po koncanem
zdravljenju, je pomembno predvsem zgodnje prepoznavanje in ukrepanje (Weber, et al., 2015).
Pojavijo se lahko v kateremkoli organu ali tkivu telesa. Najpogostejsi neZeleni ucinki so lahko
utrujenost, spremembe na kozi, spremembe pri odvajanju blata, driska in vnetje Crevesja ali
kolitis. Zaviralci imunskih nadzornih tock lahko povzro¢i povecanje ali zmanjSevanje delovanja
zlez z notranjim izloCanjem, nenadne tezave z dihanjem, lahko povzrocijo pnevmonitis,
spremembe v delovanju jeter, bole¢ine v miSicah in sklepih (Janzi¢, et al., 2022).

Ob vseh teh nezelenih ucinkih je pomembno, da bolnika ob zacetku zdravljenja pouc¢imo, kako
ukrepati pri posameznih nezelenih ucinkih, da tudi ko se pojavijo tezave, jih pravocasno
prepozna in nas o tem ¢im prej obvesti. Vloga koordinatorja onkoloSkega tima je, da glede na
bolnikov opis neZelene ucinke prepozna, zabelezi v za to namenjen obrazec, o tem obvesti
onkologa in priporoc¢i nadaljnje ukrepe ali po lastni presoji ali glede na navodila onkologa.
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SODELOVANJE KOORDINATORJA IN ONKOLOGA

Koordinator onkoloskega tima ima vlogo povezovalnega ¢lena med bolnikom in onkologom.
V vmesnem ¢asu med posameznimi cikli terapije, kar pomeni spremljanje in vodenje celotnega
procesa oskrbe. Bolnikom in svojcem v nasi enoti nudimo vsakodnevno dosegljivost preko
telefona oziroma elektronske poste. Koordinator ob klicu pridobi ¢im ve¢ informacij o bolniku
in njegovem stanju, ter glede na izuCenost sam svetuje, vsi ukrepi so tudi ustrezno
dokumentirani. V kolikor pa oceni, da so tezave prevec resne, informacije nemudoma posreduje
le€eCemu onkologu. Vsi klici od bolnikov so posredovani Se isti dan onkologu, tako da je tudi
lececi onkolog obvescen o vseh ukrepih, ki jih je svetoval koordinator. V primeru specifi¢nih
navodil nato po ustreznem ¢asovnem intervalu preveri tudi, kako je bolnik navodila razumel in
izvedel nadaljnje korake, ki so bili predlagani. Po potrebi o tem poroca lececemu onkologu oz.
bolnika naro¢i na predhodni kontrolni pregled. S tem bolnikom zagotavljamo varnost in skrb
glede njihovega stanja in samega poteka zdravljenja.

ANALIZA DELA KOORDINATORJA

V raziskavi, ki smo jo opravili v Enoti internisticne onkologije, smo Zeleli prikazati prednosti
izobrazenih medicinskih sester pri prepoznavanju in ukrepanju ob pojavu neZelenih ucinkov.
Retrospektivno smo analizirali aktivne in pasivne konzultacije z bolniki, zdravljenimi z
zaviralci imunskih nadzornih tock zaradi napredovalega nedrobnocelicnega raka pljuc.
Bolnikom svetujemo, da se v primeru poslabSanja simptomov ali pojava nezelenih ucinkov
obrnejo na diplomirano medicinsko sestro- koordinatorja. Telefonska posvetovanja se
zabelezijo kot pasivno spremljanje bolnikov. Poleg tega se med 1. in 2. ciklom zaviralci
imunskih nadzornih tock opravi aktivno spremljanje s strani medicinske sestre, tako da se v
telefonskem pogovoru z bolnikom aktivno preveri stanje bolnika. Med 1.1.2018 in 31.12.2022
je 357 bolnikov pricelo z zdravljenjem z zaviralci imunskih nadzornih toc¢k. V tem Casovnem
obdobju smo zabelezili 112 telefonskih klicev 70 razli¢nih pacientov, katerih povpre¢na starost
je bila 66 let, med njimi je bilo 61% moskih. Ukrepanje je bilo izvedeno pri vseh bolnikih, ki
so bili v 78% napoteni k sploSnemu zdravniku, 13% napoteni v urgentno ambulanto in 9% na
predhodni pregled pri onkologu. Skoraj polovica tezav (45%) je bila ocenjena kot poslabSanje
simptomov bolezni, 33% bolnikov je potrebovalo zac¢asno prekinitev zdravljenja z zaviralci
imunskih nadzornih toc¢k zaradi neZelenih ucinkov gradusa 1/2 (G1/2), povezanih z zaviralci
imunskih nadzornih tock, 20% tako prekinitev zdravljenja z zaviralci imunskih nadzornih toc,
kot tudi uvedbo imunosupresivnega zdravljenja zaradi nezZelenih uc¢inkov G2/3, medtem ko je
3% bolnikov imelo zivljenje ogrozajoCe nezelene ucinke, zaradi katerih je bilo potrebno
zdravljenje v bolniSnici. Od junija 2020 je bilo zaradi aktivnega spremljanja 281 aktivnih
poizvedb, pri cemer je bilo 47 na novo prepoznanih tezav, ki bi lahko bile posledica zdravljenja
z zaviralci imunskih nadzornih tock. Od tega se je izkazalo, da je 51% tezav zaradi slabega
obvladovanja simptomov raka, 49% pa kot mozni nezeleni ucinek zaviralcev imunskih
nadzornih tock. Od slednjih so bili simptomi vefinoma obvladani s strokovnimi nasveti o
podpornem zdravljenju, ¢eprav je 8 (17%) poslabsanj privedlo do zac¢asne ukinitve zaviralcev
imunskih nadzornih tock in imunosupresivnega zdravljenja. Nih¢e od bolnikov v obeh skupinah
ni umrl zaradi zapleta neZelenih u¢inkov zdravljenja z ZINT (Muratovi¢, et al., 2023).
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ZAKLJUCEK

Onkoloska medicinska sestre mora biti ustrezno izobrazena, da je zdravljenje in obvladovanje
nezelenih u¢inkov u¢inkovito. Vodenja onkoloSkega bolnika je namre¢ zahtevno in diplomirane
medicinske sestre imajo klju¢no vlogo v multidisciplinarnem timu, saj skrbijo za bolnike, ob
tem pa so povezane z razli¢nimi strokovnjaki, kot so onkolog, radiolog, socialnimi delavci,
psihologi, paliativni tim in imajo zelo dober vpogled v celostno dogajanje okoli bolnika. NaSa
naloga je, da zagotavljamo celostno oskrbo bolnikov, ter da izvajamo primerno edukacijo za
bolnike, ki je usmerjena v onkoloSko zdravljenje in s tem pripomoremo k preprecevanju
resnejSih zapletov. Z analizo lastnega dela smo dokazali tudi, kako lahko zmanjSamo hude
zaplete / smrti ¢e smo na voljo bolnikom, ko nas potrebujejo.
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IZVLECEK

V pricujocem prispevku smo najprej predstavili razloge za pojav Custvene stiske in dusevnih
motenj pri bolnikih z rakom ter pogostost le-teh. V nadaljevanju smo predstavili ve¢je svetovne
iniciative za podporo nadaljnjemu razvoju psihosocialnih intervencij na podrocju obravnave
bolnikov z rakom. Kot predlagani model organiziranosti psiholoske in psihosocialne pomoci in
podpore smo izpostavili t.i. stopenjski model, ki je tudi najbolj uveljavljen. V osrednjem delu
prispevka pa smo se osredotocili na tisti del psiholoske podpore bolnikov z rakom, ki je vezan
predvsem na psihoterapevtske intervencije. Predstavljena je psihoedukacija, nekatere
specificnosti in eti¢ne dileme pri nudenju klini¢nopsiholoske in psihoterapevtske pomoci in
trije pomembne;jsi psihoterapevtski pristopi v psihoonkologiji, to so suportivna psihoterapija,
kognitivno vedenjska psihoterapija in na druzino usmerjena terapija. Najbolj Steviléno
empiri¢no podprte so kognitivno vedenjske intervencije, obstajajo pa tudi empiri¢ni dokazi o
ucinkovitosti suportivnega in na druzino usmerjenega terapevtskega pristopa. Izpostavljena so
glavna vsebinska pa tudi nekatera prakti¢na izhodi$¢a glede same organiziranosti in izvajanja
omenjenih terapevtskih pristopov.

Kljuéne besede: psihoonkologija, stopenjski model psihosocialne obravnave, psiholoSka
podpora, suportivna psihoterapija, kognitivno vedenjska psihoterapija, na druzino usmerjena
terapija.

ABSTRACT

In the article we introduce grounds for emotional distress and psychological disorders in cancer
patients and the frequency of them. We introduce important world iniciatives for support
ongoing development of psychosocial interventions in cancer care. As the most established
model of psychological and psychosocial help and support we introduced so called stepped
model of care. In the main part of the article we focuse on psychotherapeutic interventions as
an important part of psychological support of cancer patients. We introduce psychoeducation,
basic characteristics of psychotherapy and the most important forms of psychotherapeutic
interventions in cancer care, these are supportive psychotherapy, cognitive behavioral therapy,
family oriented therapy. All forms of therapeutic interventions are supported with some
empirical evidence, these are the strongest for cognitive behavioral therapy. We present the core
content and practical issues of above mentioned therapeutic approaches.
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UVOD

S staranjem postajamo ljudje bolj ranljivi, da zbolimo za neko telesno boleznijo. Telesne
bolezni, med katerimi je tudi rak, zmanjSana delazmoZnost in upad v vsakodnevnem
funkcioniranju so dejavniki tveganja za dusevne motnje (Beck, et al., 1979, cited in Andersen,
et al., 2015). Diagnoza raka, ne glede na vrsto in stadij bolezni, skoraj neizogibno izzove pri
ljudeh tudi strahove pred najtezjim: pred smrtjo, umiranjem in trpljenjem (Susan Sontag, 1978).
Ne glede na to, da je Susan Sontag o tem pisala leta 1978 in da so moznosti zdravljenja raka v
vmesnem ¢asu izrazito napredovale, izkuSnja raka za mnoge bolnike Se vedno predstavlja tezko
preizkusnjo tako v smislu telesnih sprememb in tezav, emocionalne stiske, sprememb v
dozivljanju sebe in medosebnih odnosov ter v povsem prakticnih spremembah vsakodnevnega
zivljenja in funkcioniranja. Bolnik in svojci bodo ob vplivu bolezni lahko bolj zavestno priceli
premisljevati o svoji preteklosti, se bili primoran prilagajati svoji sedanjosti in soocati z
moznimi spremembami svojih nacrtov v prihodnosti. Prej obstoje¢a samopodoba, kakovost
medosebnih odnosov in obcutek pripadanja so za nekatere bolnike pri spoprijemanju z
boleznijo lahko varovalni dejavniki, za druge pa izvor poviSane ranljivosti (De Vries & Stiefel,
2018).

V nadaljevanju se zelimo posvetiti znacilnostim psiholoske podpore bolnikom z rakom najprej
v najSirSem smislu, nato pa ozje v smislu glavnih znacilnostih nekaterih pomembnejSih
psihoterapevtskih pristopov na podroc¢ju psihoonkologije.

Custvena stiska ter najpogostejse duSevne motnje pri bolnikih z rakom

Glede na zgoraj opisan vpliv rakaste bolezni na zivljenje bolnika in njegove druzine ni
nenavadno, da ve¢ meta-analiz in velikih multicentricnih Studij kaZe, da se priblizno 30 %
bolnikov z rakom v doloenem obdobju bolezni in zdravljenja odzove s kliniéno pomembno
povisano Custveno stisko (Singer, et al., 2010; Mitchell, et al., 2011; Vehling, et al. 2012;
Mehnert, et al. 2014, Kuhnt, et al., 2016, cited in Singer, 2018). Drugi psihosocialni simptomi
se kazejo kot poviSani simptomi depresivnosti, anksioznosti, utrujenost, slabsa kakovost
zivljenja in splo$no blagostanje ter zmanjSanje samoucinkovitosti (Chirico, et al., 2017; Jefford,
et al., 2017; Kershaw, et al. 2015; Oberoi, et al., 2017; Weis & Horneber, et al., 2015, cited in
Lingens et al., 2023). Rezultati $tudij (Bringmann, et al., 2008; Singer, et al. 2016, cited in
Singer, 2018) kazejo, da pogostost teh stanj skozi ¢as ne upada bistveno.

Opisane dusevne tezave so pri vecini bolnikov odraz stresnih dejavnikov, povezanih z boleznijo
in Ze prej obstojecimi psiholoskimi ranljivostmi. Nekateri od teh posameznikov namre¢ Ze v
preteklosti (pred boleznijo raka) razvijejo neko duSevno motnjo. Lahko pa so dusevne tezave
tudi direktna posledica bioloSkih vzrokov, izhajajocih iz telesnih sprememb zaradi rakaste
bolezni ali nezelenih ucinkov zdravljenja (npr. zdravljenje z interferonom ali obsevanje,
mozganske metastaze, hiperkalcemija, paraneoplasticni sindromi, hipotiroza) (Razavi &
Stiefel, 1994, cited in De Vries & Stiefel, 2018). Znani dejavniki tveganja za duSevne motnje
pri bolnikih z rakom so: bolecina, visoko breme simptomov, utrujenost, tezave z duSevnim
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zdravjem v preteklosti in omejitve v vsakodnevnem funkcioniranju (Akechi et al. 2004;
Rooney et al., 2011; Banks et al. 2010; Agarwal et al. 2010, cited in Singer, 2018). Zaradi
medsebojnega prekrivanja simptomov poslabSanega razpolozenja in telesnih simptomov
bolezni ali neZelenih uc¢inkov zdravljenja prepoznavanje anksioznost in depresije pri bolnikih z
rakom ni vedno enostavno. V visoki ¢ustveni stiski (kar 52%) so tudi svojci bolnikov z rakom,
ki pogosto prevzamejo vlogo in s tem odgovornosti oseb, ki neformalno skrbijo za bolnega
bliznjega (Santre, et al., 2014, cited in Lingens et al., 2023).

Glede na to, da je pricakovano, da vsak posameznik razlicno odreagira na zivljenjsko ogrozajo¢
dogodek, kot je lahko soocenje z rakastim obolenjem, psiholoskih odzivov nanj ne razumemo
toliko kot »adekvatnih« ali neadekvatnih«, temvec prej kot »adaptivne« ali kot »izraz dusevne
stiske«. Faulkner in Maguire (1994, cited in De Vries & Stiefel, 2018) kot klju¢ne teme pri
prilagajanju na raka izpostavljata: 1. soociti se z negotovostjo glede prihodnosti; 2. iskanje
smisla; 3. soociti se z izgubo (kontrole) in 4. imeti potrebo po odprtosti; 5. emocionalna in 6.
zdravstvena podpora. Tezave pri sooanju z nastetimi dilemami lahko vodijo v psihosocialno
stisko.

Zato obravnava duSevne stiske zahteva skrbno oceno za presojo o najprimernejsi intervenciji,
kar je lahko zdravljenje bioloSkih dejavnikov ali omogociti psiholosko, psihofarmakolosko ali
kombinirano zdravljenje (De Vries & Stiefel, 2018). Kljucen korak pred tem pa je seveda
prepoznavanje in ocenjevanje bolnikov s poviSano custveno stisko oziroma identificiranje
bolnikov, za katere velja visje tveganje za razvoj dusevnih moten;.

Stopenjski model organiziranosti psiholoske in psihosocialne pomoci in podpore

Ceprav skoraj vsak bolnik z rakom v razliénih obdobjih svoje bolezni in zdravljenja doZivlja
razli¢no intenzivno Custveno stisko, pa je le pri majhnem delezu teh bolnikov njihova stiska
prepoznana in obravnavana v skladu s standardi oskrbe, oblikovanimi za obravnavo
psihosocialne stiske pri bolnikih z rakom (Grassi & Travado, 2008). V kanadski studiji
(Carlson, et. al., 2013) je, kljub visoki obremenjenosti s stisko, depresijo ter anksioznostjo, v
eno letnem obdobju od diagnoze bolezni le 20% udelezencev porocalo o iskanju ter prejemu
psihosocialne pomoci. Zakaj je temu tako?

Izkazuje se, da Clani ozjega onkoloskega tima pogosto niso dovolj seznanjeni z diagnosti¢nimi
kriteriji za motnje razpolozenja, simptome lahko poenostavljajo kot »normalne reakcije« ali jih
prehitro interpretirajo kot poslab3ano telesno stanje. Studije prav tako kaZejo, da onkologi in
medicinske sestre neredno prepoznajo depresivne simptome pri bolnikih, ki le-te imajo, in tudi
podcenjujejo stopnjo resnosti teh simptomov (Singer, et al., 2011 cited in Andersen, et al.,
2015). Hkrati pa se izkazuje, da se bolniki zavedajo svojih potreb, povezanih s Custveno stisko,
in da si Zelijo od predstavnikov svojega onkoloskega tima, da bi jih povpraSali o njihovih
tezavah ter jim ponudili emocionalno pomoc¢ (Miller, et al., 2003 cited in Andersen, et al., 2015).

Po svetu so se, Se posebej v zadnjem desetletju oziroma dveh razvile Stevilne iniciative za razvoj
in nudenje psihosocialne pomoci bolnikov z rakom. Da bi prepoznavanje in kasneje obravnava
Custvene stiske pri bolnikih z rakom lahko postala del rutinske prakse v vseh obdobjih
bolnikove bolezni in rehabilitacije, so Kanad¢ani postali pobudniki ideje, da bi bila stiska v
onkologiji sprejeta kot 6. vitalni znak — takoj za temperaturo, dihanjem, srénim utripom, krvnim
pritiskom in bolecino (Carlson & Bultz, 2006). Ideja, da je stisko potrebno redno spremljati in
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obravnavati pri vseh bolnikih z rakom je dandanes vse SirSe sprejeta in podprta s strani vec
pomembnih mednarodnih organizacij, med drugim Mednarodne zveze za psiho-onkologijo
(IPOS — International Psycho-Oncology Association). Vsi bolniki z rakom naj bi bili v skladu
s smernicami Ameriskega zdruZzenja za klini¢no onkologijo iz leta 2014 (Andersen, et al., 2014
cited in Andersen, et al., 2015) redno tekom svojega poteka bolezni in zdravljenja ocenjevani
tudi glede simptomov depresije in anksioznosti. Psiholoske in psihosocialne intervencije naj pri
tem izhajajo iz pristopov zdravljenja, ki so empiri¢no podprti, s specifi¢no vsebino, doloceno
strukturo, na¢inom izvajanja ter trajanjem intervencije.

Rezultati randomiziranih kontrolnih Studij kazejo, da psiholoske intervencije pri bolnikih z
rakom ucinkovito zmanjSujejo stres ob bolezni, spodbujajo k uc¢inkovitejSemu spoprijemanju z
boleznijo in k boljsi kakovosti Zivljenja (Andersen, 2002; Rehse & Pukrop, 2003; Faller, et al.,
2013 cited in Andersen, et al., 2015), prispevajo k izboljSanju zdravega zivljenjskega sloga
(prehrana - Andersen, et al., 2004 cited in Andersen, 2015; telesna vadba - Speck, et al., 2010
cited in Andersen, et al., 2015; sodelovanje - Richardson, et al, 1987 cited in Andersen et al.,
2015), ugodno vplivajo na bioloski odziv v smislu izboljSane imunosti (McGregor & Antoni,
2009; Andersen et al., 2004 cited in Andersen, et al., 2015) in v nekaterih okolis¢inah tudi
zmanjSujejo tveganje za napredovanje bolezni in smrt (Andersen, et al., 2010; Andersen, et al.,
2008 cited in Andersen, et al., 2015).

Pri nacrtovanju uporabe psihosocialne pomoc¢i in podpore je smiselno izhajati iz t.i.
stopenjskega modela oskrbe (Carlson et. al., 2013, Fitch, 2008; Cunningham, 1995), ki je
zasnovan tako, da vodi bolnike od krajSih ter osnovnejsih intervencij (presejalni postopki,
osnovna Custvena podpora in dostopnost do pomembnih informacij glede bolezni in
zdravljenja, u¢ne ure, edukacijski seminarji, delo v skupinah), ki jih potrebujejo vsi bolniki, do
kompleksnejsih, intenzivnejSih ter bolj specializiranih intervencij (psiholosko svetovanje in
psihoterapija, psihiatricna obravnava), ki jih potrebujejo bolniki z resnejSimi ali
kompleksnejSimi tezavami, takSnih je od 35 do 45 % bolnikov (Fitch, 2008).

Oblike psihoonkoloSke in psihosocialne pomo¢i bolnikom z rakom

Skozi ¢as so razli¢ni strokovnjaki razvili razlicne psiholoSke intervencije, namenjene bolnikom
z rakom in njihovim bliznjim. Ceprav imajo ti pristopi razliéna teoreti¢na ozadja, si delijo
usmerjenost na klinicne vidike ocenjevanja, razumevanja in spremljanja bolnikovega
psiholoskega funkcioniranja in terapevtskega procesa, usmerjenost na samo vsebino, strukturo
ter izide intervencije. Najpogosteje uporabljani individualni in druzinski psihoterapevtski
pristopi pri bolnikih z rakom so psihodinamski, podporno (suportivno) ekspresivni in
kognitivno vedenjski (Strada & Sourkes, 2015). Skozi ¢as pa so se razvili tudi bolj specifi¢ni
psihoterapevtski pristopi, kot so terapija z dostojanstvom (ang. Dignity Therapy), na iskanje
smisla usmerjena psihoterapija (ang. Meaning Centered Psychotherapy), CALM terapija (ang.
Managing Cancer and Living Meaningfully Therapy). Tudi integrativni terapevtski pristopi, ko
so cujecnost, relaksacijske tehnike, vizualizacija in hipnoza so inkorporirani v psihoonkolosko
delo (Strada & Sourkes, 2015). Razli¢ni pristopi poudarjajo skupne elemente: pomembnost
terapevtskega odnosa; osredotoCenost na mesto in okvir, v katerem poteka obravnava;
pojasnjevalni model za bolnikove simptome in stisko; terapevtski pristop, usmerjen na
raziskovanje in razumevanje bolnikovega intrapsihi¢nega funkcioniranja, razreSevanje
psihopatologije, ¢e je prisotna, in izboljSanje psiholoskega blagostanja (Strada & Sourkes,
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2015). Psiholoske intervencije pri bolnikih z rakom lahko opredelimo na kontinuumu, na
katerem se razlicne oblike zdravljenja razlikujejo glede na strukturo, pogostost in globino
obravnave (Strada & Sourkes, 2015).

Izkazuje se, da ena polovica do dve tretjini strokovnjakov v klini¢ni praksi dela s koncepti, ki
izhajajo iz razli¢nih teoretskih okvirov (Lambert, et al., 2004 cited in De Vries & Stiefel, 2018).
Integracija razli¢nih terapevtskih pristopov je pomembna v onkologiji, saj so potrebe bolnikov
razli¢ne in se spreminjajo tekom poteka bolezni in zdravljenja (Krens, et al., 2014 cited in De
Vries & Stiefel, 2018). Npr. na odzive bolnikov pomembno vpliva stadij bolezni v casu
diagnoze in dostopnost specificnega onkoloskega zdravljenja.

Podporna (suportivha) psihoedukacija ohranja fokus na sedanjost in na razvoj vescin, ki jih
bolniki lahko uporabijo za zmanjSevanje stresa, predelovanje normalnih reakcij Zalovanja,
izboljSanje medosebne komunikacije in izboljSevanje sploSne kakovosti Zivljenja (Strada &
Sourkes, 2015). Psihoedukacija je edukacija, ki jo nudi strokovnjak bolniku o njegovem
dusevnem ali telesnem stanju, ki mu povzroca dusevno stisko. S pomoc¢jo ucenja o tem bolnik
pridobiva na obcutku kontrole, kar mu pomaga lajSati duSevno stisko. V splosnem
psihoedukacija omogoca bolniku in druzinam znanje o razlicnih znacilnostih bolezni in
zdravljenja, da lahko skupaj z zdravstvenimi strokovnjaki prispevajo k sploSnemu boljSemu
izidu zdravljenja. Po definiciji so psihoedukacijske intervencije usmerjene k specifi¢nim ciljem
in strokovnjaki imajo aktivno vlogo pri doseganju teh ciljev. Npr. psihoedukacijske intervencije
pri prezivelih po melanomu so poviSale samopregledovanje pri teh bolnikih, zmanjSevale
ponovitev melanoma in izboljSevale spoprijemanje ter zadovoljstvo bolnikov (Mcloone, et al.
2013 cited in de Vries & Stiefel, 2018). Psihoedukacijske intervencije kombinirajo elemente
kognitivno vedenjske terapije, skupinske terapije in edukacije. Psihoedukacija lahko vkljucuje
besedno predane informacije kot tudi pisni material v obliki zloZenk, knjiZic, vodic¢ev, domaco
nalogo ali akcijski nacrt, pri katerih so bolniki spodbujeni, da sami odkrivajo informacije.
Sistemati¢ni pregledi s skupinami bolnikov z razli¢nimi rakastimi obolenji so pokazali na
pomembne in trajne prednosti psihoedukacijskih intervencij v povezavi z emocionalno stisko
in kakovostjo zivljenja (Zimmermann, et.al., 2007; Faller, et al., 2013; Wang, et al., 2017 cited
in Tong, et al., 2019). Psihoedukacija je pogosto razumljena kot intervencija pri bolnikih z
zgodnjimi oblikami raka, toda ni¢ manj pomembna ni pri bolnikih z napredovalo boleznijo
(Ferrell, et al., 2018 cited in Tong, et al., 2019).

Ocena psiholoSkega funkcioniranja: Tekom zacCetnega srecanja se ocenijo potrebe bolnika in
druzine v kontekstu bolnikovega zdravstvenega stanja, vkljucujo¢ prognozo (lahko je to
eksplicitno ali implicitno). Ocena bolnikove zmoznosti, da se prilagaja in integrira diagnozo
raka, razkrije bolnikove vesCine soocanja, obrambno varovalne mehanizme, pripravljenost
raziskovati Custva, vzbujena z diagnozo ali napredovanjem bolezni. Odzivi bolnikov in druzin
so pod globokim vplivom psiholoskega »videza«, osebne zgodovine, preteklih izkusenj z
boleznijo in zdravstvenim sistemom, individualnim nac¢inom zalovanja, kot tudi kulturnimi in
psihosocialnimi dejavniki. Oceni se tudi druzinsko dinamiko in adekvatnost podporne socialne
mreze (Strada & Sourkes, 2015).
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Nudenje klini¢nopsiholoSke in psihoterapevtske pomoci bolnikom z rakom od strokovnjaka
zahteva, da dela v fleksibilnem okviru. Diagnoza raka ne vpliva le na bolnika, temve¢ na celoten
sistem okrog bolnika, vkljucujo¢ druzino in podporno mrezo, s potencialom destabilizirati
druzinsko dinamiko in ravnovesje v odnosih. Ko bolezen napreduje, lahko postane vkljucevanje
svojcev v terapevtsko obravnavo bolj pomembno. Bolniki lahko prosijo strokovnjaka za pomo¢
pri komuniciranju z otroki, partnerji, drugimi ¢lani druzine, lahko izrazijo po pomoci pri
pogovorih glede ciljev oskrbe z drugimi zdravstvenimi delavci. Posledi¢no mora strokovnjak
razsiriti t.i. terapevtski dogovor in vkljuciti druzinske ¢lane v obravnavo, ¢e bi bolnik tako Zelel
oziroma bi ¢lani onkoloSkega tima nakazovali, da bi bilo to morda smiselno. Odpreti
terapevtsko obravnavo ¢lanom druzine ne pomeni nujno, da obravnava ni ve¢ individualna.
Raje strokovnjak prezivi nekaj ¢asa najprej z bolnikom, da razjasni, katere dileme bodo odprte
v pogovoru s svojci in kako globoko (Strada & Sourkes, 2015).

Velik izziv za strokovnjaka predstavlja ohranjanje najvisjega eti¢nega standarda zaupnosti in
hkratno dobro sodelovanje s c¢lani multiprofesionalnega onkoloskega tima. Omejene
informacije glede bolnikovega prilagajanja in emocionalnega funkcioniranja se lahko delijo z
drugimi ¢lani tima. Ce se npr. razvijejo simptomi depresije in anksioznosti, je lahko
psihofarmakolosko zdravljenje nujno in poteka vzporedno s psihoterapijo. Pomembno je, da se
strokovnjak pogovori z bolnikom, katere vsebine ali simptome bo delil z zdravstvenim timom.
Strokovnjaki, ki delajo v bolni$nicah ali kliniénem setingu, morajo uporabiti klini¢no presojo o
tem, ko se odlocajo, kako detajlni bodo njihovi zapisi, Se posebej, ko imajo drugi strokovnjaki
dostop do njih. V primerih, ko bolniki ne Zelijo, da se specifi¢ni detajli o njihovi zgodovini
dokumentirajo (npr. travma), strokovnjak lahko zapiSe, da so splosni cilji psihoterapije v
nudenju podpore in izboljSevanju spoprijemanja (Sourkes, 1982; Younggren & Harris, 2008
cited in Strada & Sourkes, 2015).

V nadaljevanju bomo predstavili tri pomembnejSe terapevtske pristope v psihoonkoloski
obravnavi: to je suportivno psihoterapijo, kognitivnho vedenjsko psihoterapijo in na druzino
usmerjeno terapijo. Mnogi terapevtski pristopi se izvajajo v individualnem in s prilagoditvami
tudi v skupinskem setingu, spodaj pa so opisane samo sploSne znalilnosti posameznih
pristopov.

Podporna (suportivna) psihoterapija pri bolnikih 7 rakom

Cilji podpornih psiholoskih intervencij so razlicni: olajSati skrbi, izboljsati bolnikovo
obvladovanje situacije, pomagati mu regulirati dozivljanje in spoprijemanje s stresom ali
podpreti njegovo sodelovanje pri zdravljenju. Psiholoska podpora je v glavnem osnovana na
nespecifi¢nih elementih, kot je terapevtova zmoznost, da kontejnira (vzdrzi in sprejema)
bolnikova Custva, ga povabi k izrazanju misli in Custev v empati¢nem in nepresojajocem setingu
ali prostoru, kjer je strokovnjak nemalokrat pri¢a tudi travmatskim doZzivetjem ob soocanju z
rakom (Stiefel & Bernard, 2008 cited in De Vries & Stiefel, 2018).

Lederberg, et.al. (2015) opisujejo, da je podporna (suportivna) psihoterapija »najbolj preprosto
in hkrati najkompleksnejSe orodje« strokovnjaka na podro¢ju psihoonkologije. Suportivni
psihoterapevtski pristop opisujejo kot esencialni / temeljni gradnik vseh terapevtskih pristopov,
kot platformo, ki promovira adaptivno / u¢inkovito spoprijemanje. To je mozno doseci z osebno
vpletenostjo in »skrbnostjo« strokovnjaka. V kompleksnih primerih predstavlja temeljno
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obravnavo, od katere terapevt usmerja bolnika k drugim terapevtskim obravnavam in virom
(Lederberg et.al., 2015). Suportivna psihoterapija ucinkovito pomaga pri obvladovanju
anksioznosti, depresije in stiske v vseh obdobjih soo¢anja z rakom. V porocilu Instituta za
medicino v ZDA (Institute of Medicine, 2008), kjer so v multidisciplinarni komisiji pregledali
pomembne Studije zadnjih 20 let, so zapisali, da obstajajo jasni dokazi za priporocilo uporabe
suportivne psihoterapije v obravnavi bolnikov z rakom.

Suportivna psihoterapija ne izhaja iz specificnega terapevtskega ozadja, temvec iz prakticnih
potreb bolnikove aktualne situacije. Bolniku pomaga pri soofanju z napornimi custvenimi
vsebinami, spodbuja odkrivanje prej obstojeih moci in promovira adaptivno spoprijemanje z
boleznijo in zdravljenjem. Znati prepoznati psiholoske implikacije posamezne faze bolezni, kot
tudi znacilnosti, ki so povezane z razlicnimi vrstami raka, bo strokovnjaku dovoljevalo, da
naslovi spreminjajoc¢e se potrebe bolnika in svojcev. Strokovnjak mora biti seznanjen tudi s
potencialnimi medicinskimi intervencijami v razli¢nih fazah bolezni. To znanje mu dovoljuje,
da funkcionira kot u¢inkovit ¢lan zdravstvenega tima in da lahko polno razume bolnikove skrbi,
oceni njegovo informiranost in razumevanje zdravstvenega stanja in ga podpira pri sprejemanju
odlocitev glede zdravljenja. Glavne kompetence strokovnjaka, ki nudi suportivni
psihoterapevtski pristop, so (Lederberg, et.al. 2015):

- znati pojasniti in se pogovarjati o Custveno zelo zahtevnih informacijah (npr. ob
diagnozi bolezni, napredovanju bolezni);

- 1meti veS¢ine pomoci bolniku pri reguliranju custev, ki tak pogovor spremljajo;

- seznanjenost z razlicnimi metodami za podporo ucenju in reSevanju problemov;

- udomacenost s Stevilnimi terapevtskimi aktivnostmi, od kriznih intervencij do znati
ostati v tiSini, s suportivno prisotnostjo za bolnike, ki so telesno presibki za interakcijo,
vse do zmoznosti raziskovanja globljih dinamskih vzorcev do druzinskega svetovanja;

- usmerjanje bolnikov in druzin k dostopnim profesionalnim virom in virom v skupnosti;

- zmoznosti dobrega sodelovanja z zdravstvenimi delavci;

- podpirati recipro¢no izmenjavo uporabnih informacij (vedeti, kako se pogovarjati o
bolnikovih zmoznostih spoprijemanja na eni strani ter ranljivostih na drugi strani brez
krSenja zaupnosti);

- razumevanje medicinskih informacij (dobro poznavanje rakastega obolenja kot takega
in znacilnosti samega zdravljenja raka), znati vprasati ¢lane onkoloSkega tima za
manjkajoc¢e informacije in dodatna pojasnila;

- razumeti in obvladovati lastne emocionalne odzive.

Pomembno je, da so intervencije zastavljene tako, da poskusajo pokriti potrebe bolnikov skozi
razli¢ne faze bolezni in zdravljenja ter prehode v njihovi obravnavi, vklju¢no s paliativno
oskrbo in zadnjim obdobjem zivljenja. ZmoZznosti prepoznavati bolnikove spreminjajoce se
psiholoske potrebe skozi potek bolezni in zdravljenja zahtevajo s strani strokovnjaka jasno
klini¢no presojo in fleksibilnost (Lederberg et.al. 2015).

Kognitivno vedenjska terapija pri bolnikih 7 rakom

Kognitivno vedenjska terapija dokazano izboljSuje simptome anksioznosti, depresije in strahu
pred ponovitvijo bolezni pri bolnikih z rakom (Andersen, et al., 2015). Kognitivno vedenjska
terapija je v svojem izhodiscu strukturiran, na problem osredotocen psihoterapevtski pristop, ki
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postavlja zavestno dostopne misli in prepricanja v center psiholoSkega funkcioniranja in tudi
same terapevtske obravnave. Kognitivna formulacija problemov poudarja, kako so misli,
vedenja, emocije in telesna obcutja medsebojno v interakciji ter ustvarjajo in vzdrzujejo
probleme. Tekom psihoterapevtske obravnave oblikovana kognitivha konceptualizacija
pomaga usmerjati terapevtsko obravnavo na nacin, da pomaga strokovnjaku razumeti tudi
bazi¢na in vmesna prepri¢anja v ozadju bolnikovih disfunkcionalnih avtomatskih misli,
bolnikom pa najprej oceniti, ali so njihovi trenutni pogledi na dolo¢eno stresno situacijo to¢ni,
ali so jim v pomo¢ in potem podpreti raziskovanje moznih alternativnih misli, v nadaljevanju
pa bolniki s primerno podporo strokovnjaka raziskujejo ter preizprasujejo tudi globlja
prepricanja o sebi, ki so lahko disfunkcionalna za soocanje z aktualno stresno situacijo.

Mnogi bolniki z rakom si delijo probleme, za katere ima kognitivno vedenjska terapija ze
razvite ucinkovite pristope, hkrati pa je kognitivno vedenjski pristop s svojim poudarkom na
normaliziranju stresnih reakcij, sodelovanju in reSevanju problemov posebej v pomo¢ pri
razumevanju in zdravljenju prilagoditvenih reakcij, ki so pogoste pri bolnikih z rakom. Kljué¢ni
princip kateregakoli kognitivnega modela je, da nasa interpretacija dogodkov doloca, kako se
pocutimo, kako custvujemo in kako se vedemo. Tradicionalna kognitivno vedenjska terapija
(t.i. 2. val) naslavlja izkrivljene oziroma disfunkcionalne misli in prepri¢anja, terapevtsko delo
je osredotoCeno na vsebino kognicij. Npr. ¢e bolnik diagnozo vidi kot izziv, ki ga zmore in na
prognozo bolezni gleda z upanjem, potem se razvije pozitivni prilagoditveni stil, ki ga nekateri
opisujejo kot »whorbenost«. Ce je diagnoza s strani bolnika zaznana kot izguba ali poraz in je
smrt ob tem neizogibna, njegovo prilagajanje zaznamujeta »nemoc in brezup«. Oseba, ki se
osredotoCa na negotovost v svoji situaciji in nepredvidljivost prihodnosti, postane anksiozno
preokupirana z boleznijo. Pri fatalizmu se bolniki na vprasanje, kaj lahko naredijo glede tega,
odzovejo z eksternaliziranjem odgovornosti na zdravnike, usodo, boga. Pri kognitivnem
izogibanju bolniki groznjo dozivijo kot tako veliko, da jo bodo posledi¢no raje minimalizirali,
se ji izognili ali celo zanikali njeno resnost. Cisto zanikanje diagnoze bolezni je relativno redko,
toda minimaliziranje resnosti ali vpliva bolezni je pogosto, mnogi bolniki razvijejo razli¢ne
ravni izogibanja. Bolniki s stilom spoprijemanja nemoc / brezup in bolniki z anksioznim stilom
prilagajanja bodo imeli vecjo Custveno stisko kot tisti s prevladujo¢im stilom »borbenosti«
(Watson, et al, 1988; Watson, et al, 2013 cited in Moorey &Watson, 2015).

Pomembna razlika med kognitivno vedenjsko terapijo z ljudmi, ki imajo telesno bolezen ter
tistimi s psihiatricnimi motnjami je v realnosti nevarnosti, s katero se soo¢ajo. Pomembno je
lo¢evati med nerealnimi ocenami (npr. Zenska z zgodaj odkritim rakom dojke, ki postane
depresivna, ker verjame, da bo umrla v roku enega leta), in realisticnimi strahovi (npr. Zenska
z metastatskim rakom dojke, ki je Zalostna, ker zaradi posledic svoje bolezni ne bo videla svojih
otrok odrascati). Kjer je misljenje jasno nerealisti¢no, se kognitivno vedenjski pristop posluzuje
metod spreminjanja negativnih misli v bolj realisti¢ne misli, pri bolj realisti¢énih mislih pa se je
tradicionalno fokus kognitivno vedenjskega pristopa premaknil bolj na reSevanje problemov in
strategije spoprijemanja (Moorey &Watson, 2015), dokler se ni zacel razvijati t.i. tretji val
kognitivno vedenjske terapije. Tukaj je v ospredju t.i. metakognitivno zavedanje v smislu
zavedanja misli, Custev ter spreminjanja odnosa do njih, saj so strahovi bolnikov pogosto
realistini. Terapevtski pristop je tukaj usmerjen v spreminjanje miselnih procesov, ne pa same
vsebine misli. Bolnike se uci tehnik t.i. odmaknjene ¢ujecnosti (opazovanje misli, brez da bi se
nanje odzvali). Terapija sprejemanja in predanosti (ACT) sloni na modelu psiholoske
fleksibilnosti in poudarja procese, kot so Cujec¢nost, sprejemanje dozivljanja, razjasnitev
vrednot, postavljanje ciljev in predano delovanje v skladu z vrednotami. Cilj je spreminjanje

30



odnosa do neprijetnih misli in Custev oziroma posameznikovega odziva na simptome, ki so le
neprijetni, prehodni dogodki. Z razli¢nimi tehnikami se naslavlja zavedanje in sprejemanje
misli in Custev, vezanih na raka, dela se na distanciranju in vzpostavljanju fleksibilnega odnosa
do rigidnih misli ali prepricanj o raku. V ospredju je predanost dejavnemu vkljucevanju v
aktivnosti, ki so v skladu z bolnikovimi vrednotami (Hall, et al., 2018; Luberto, et al., 2019;
Hulbert-Williams & Owen, 2015).

Na druZino usmerjene psihosocialne intervencije pri bolnikih z rakom

Preventivna druZzinska terapija in druge na druzino usmerjene intervencije so namenjene
bolnikom in njihovim druzinam tako v zgodnji fazi bolezni kot v Casu napredovale bolezni.
Dokazi kazejo, da ucinkovito podpirajo kakovost medosebnih druzinskih odnosov in
zmanjSujejo tveganje za psihiatricne tezave. Konceptualno izhodis¢e je, da neadaptivni
medosebni procesi zavirajo potencial za spoprijemanje bolnika in druzine kot celote (Zaider &
Kissane, 2015).

Obstojeci dokazi partnerskih ali druzinsko utemeljenih psihosocialnih intervencij v onkologiji
so osnovani na preventivnih in psiho-edukativnih pristopih. Meta analiza 29 randomiziranih
kontrolnih $tudij, namenjenih svojcem bolnikov z rakom je pokazala na majhen do srednji
ucinek, ki pa vkljucuje pomembno zmanjSanje bremena svojcev, izboljSano spoprijemanje in
samoucinkovitost, zmanjSano anksioznost ter izboljSane partnerske in druzinske odnose
(Northouse, et al., 2010 cited in Zaider & Kissane, 2015).

V preteklem desetletju in pol se je podroc¢je druzinske terapije premaknilo k intervencijam, ki
spodbujajo druzinsko odpornost, ¢vrstost. To je pomemben odmik od tendence, da se druzine
oznacuje na temeljih deficitov in patologije. Model odpornosti poudarja razvoj podrocij, kot so
kompetence, potrjuje vescine, identificira kapacitete za rast. TakSno izhodis¢e pomaga
humanizirati izkuSnjo druzin in poiskati upanje za izboljSanje in integracijo v Casu, ko se
druzine cutijo izzvane ali potencialno preplavljene. Rutinska ocena druZinskih moci in hkrati
njihovih skrbi in narave njihovega funkcioniranja je v pomo¢ zdravstvenim delavcem, da
zmorejo prepoznati druzine, ki so odporne pri spoprijemanju s stresom. Posledi¢no se
strokovnjaki za podrocje psihosocialne pomoci lazje osredotocijo na druzine, ki pa imajo
potrebo po dodatni pomoci.

Uvodno (rutinsko) terapevtsko srecanje z druZino

Na uvodnem sre¢anju je cilj ocena druzinskih kompetenc in spoprijemanja, hkrati pa
predstavitev druzine onkoloskemu ali paliativnemu timu, deljenje informacij, pregled ciljev
oskrbe, vkljucitev svojcev v nudenje oskrbe (Coyle & Kissane, 2010 cited in Zaider & Kissane,
2015). Po potrebi se predstavijo tudi dodatne strategije kot primerne za nacrtovanje oskrbe
druzine kot celote. TaksSno srecanje je priloznost za zdravstveni tim, da pridobi informacije od
druzine, in tudi za druzino, da odprto spregovori o tem, kako tecejo komunikacija in odnosi v
njihovi druzini, katere vrednote so prioriteta in kateri ¢lani, ¢e kateri, dozivljajo pomembno
stisko (Coyle & Kissane, 2010 cited in Zaider & Kissane, 2015). Klju¢na je potrditev druzinskih
moci in virov, zdravstveni tim lahko na takSnem sreCanju predstavi dobro funkcionalnim
druzinam, kako pomemben vir vzajemne podpore predstavljajo njihova kohezija, komunikacija
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in reSevanje konfliktov. Na drugi strani je takSno sreCanje za druZzine, ki imajo ve¢ tezav v
spoprijemanju in pri medsebojnem sodelovanju, priloznost, da se jih opomni na aspekte njihove
druzine, ki so vredni, edinstveni in pozitivni (npr. skrbnost drug za drugega, zavezanost za
pacienta ipd.).

Na druZino usmerjena psihoterapija

Preventivna druzinska terapija se lahko izvaja pri tistih bolnikih z napredovalim rakom in
njihovih druZzinah, ki imajo vecje tveganje za razvoj tezav v procesu spoprijemanja, in se lahko
po potrebi nadaljuje tudi v ¢asu zalovanja. Ta model je bil zasnovan s ciljem optimizirati
spoprijemanje in vzajemno druzinsko podporo v ¢asu paliativne oskrbe in tudi v ¢asu zalovanja.
Randomizirane kontrolne Studije kazejo, da vecja kot je medosebna disfunkcionalnost v druzini,
vec terapevtskih srecanj je potrebnih skozi ¢as. Klini¢na praksa kaze, da je priblizno 6 sreCanj
potrebnih za druzine z blago disfunkcionalnostjo, druzine z ve¢jim tveganjem pa potrebujejo
10 do 12 srecanj. Strokovnjak v okviru tovrstne na druzino usmerjene psihoterapije uporabljajo
tehnike kroznih vprasanj in povzemanja, da angaZirajo in vodijo druzine k optimalnemu
funkcioniranju in spodbujajo vzajemno podporo (Dumont & Kissane, 2009 cited in Zaider &
Kissane, 2015). Odprtost do pogovorov o umiranju in smrti in zgodnje kontejniranje konflikta
se izkazujejo kot koristni, vse dokler izboljSano komuniciranje in blizina pomagajo druzinskim
¢lanom tolerirati razli¢na mnenja.

DISKUSIJA

Zgoraj smo predstavili glavne znacilnosti profesionalne psiholoske pomoci bolnikom z rakom,
pri cemer smo podrobneje izpostavili osnovna izhodis¢a treh pomembnejsih terapevtskih
pristopov na podrocju psihosocialne onkologije, to so suportivna psihoterapija, kognitivno
vedenjska psihoterapija in na druzino usmerjena terapija. Na podlagi tega lahko na tem mestu
izpostavimo tudi nekatere dileme, izzive in tezave pri njihovi implementaciji ter uveljavljanju
v klini¢ni praksi glede na razli¢ne setinge, v katerih lahko poteka psihoonkoloSka obravnava.

Postavitev psihoonkoloske ali psihosocialne sluzbe znotraj onkoloskega centra ali klinike je v
praksi obi¢ajno vezana na enega ali dva strokovnjaka, v slovenskem prostoru zgodovina razvoja
kaze, da je to najverjetneje psihiater in / ali klini¢ni psiholog, najozjemu timu se lahko pridruzi
tudi medicinska sestra z dodatnimi znanji iz psihoonkologije. Vzpostavitev samostojnega
delovanja takSnega tima se ne zgodi ¢ez noc¢, prav tako ne more steci brez dobrega sodelovanja
z onkoloskimi timi, ki delujejo znotraj posamezne onkoloske klinike tako na hospitalni kot
ambulantni ravni. Da bi psihoonkoloski tim strokovnjakov sploh lahko ponudil bolnikom zanje
relevantno psiholosko podporo, psihoterapevtske storitve in psihofarmakolosko zdravljenje, je
klju¢éni prvi korak zavedanje pomembnosti psiholoske komponente pri spoprijemanju z
boleznijo v okviru onkoloskega tima. Naslednji korak je prepoznavanje duSevne stiske in tezav
bolnikov in / ali svojcev pri spoprijemanju z boleznijo, pri cemer je zelo pomembno, da ¢lani
onkoloskega tima bolnikom na primeren nacin predstavijo moznost psihoonkoloske pomoci in
jih napotijo nanjo. Nato se v skladu z zacetno triazo bolnikovih potreb in tezav v okviru
psihoonkoloske sluzbe izpelje tudi podrobnejSa ocena psiholoskega funkcioniranja bolnika in
druzine, da se v skladu s tem lahko nacrtujejo najprimernejSe nadaljnje intervencije. S pomocjo
razli¢nih presejalnih postopkov in intervencij lahko namre¢ odkrijemo oziroma prepoznamo
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tiste bolnike, za katere obstaja visoko tveganje, da bodo imeli resnejSe psiholosSke oziroma
psihiatri¢ne tezave pri soo¢anju z boleznijo. Ceprav se celoten spekter psihoonkoloskih
intervencij giblje od psihofarmakoloskega zdravljenja, psiholoskega svetovanja in suportivne
psihoterapije do konkretnih relaksacijskih in vizualizacijskih tehnik ter visoko strukturiranih
npr. kognitivno vedenjskih pristopov, smo se v danem prispevku osredotocili na oris treh, po
naSem mnenju pomembnejSih psihoterapevtskih pristopov v psihoonkologiji. Zanje obstojijo
razli¢ni empiri¢ni dokazi, empiri¢no so najbolj Steviléno in trdno podprte kognitivno vedenjske
intervencije. Glede na klini¢ne izkusnje se zdi, da principi suportivne psihoterapije pravzaprav
predstavljajo temeljna izhodisca za psiholosko delo z bolniki, ki pa jih je v klini¢ni praksi glede
na raznolike potrebe bolnikov z rakom in njihovih svojcev smiselno nadgrajevati z bolj
strukturiranimi pristopi in intervencijami, ki so usmerjene k specificnim ciljem in dokazano
ucinkovite, in jih ponuja npr. kognitivno vedenjski pristop, npr. na temo obvladovanja strahu
pred ponovitvijo bolezni, ali pa tudi intervencije, oblikovane posebej za bolnike z
napredovalimi oblikami bolezni, npr. na iskanje smisla usmerjena terapija. De Vries & Stiefel
(2018) opozarjata, da kljub dokazom o njihovi ucinkovitosti, velja opomniti, da npr. visoko
specificne in strukturirane intervencije puS¢ajo manj prostora bolniku, da izrazi lastno
singularnost (edinstvenost). Hkrati novi terapevtski pristopi omogocajo nadaljevanje razvoja
psihoterapevtskih intervencij na podroc¢ju obravnave bolnikov z rakom in tudi SirSe na podroc¢ju
psihoterapije. Pri tem je pomembna kriticna drza glede ucinkovitosti novejSih pristopov, saj
raziskave psihoterapije vedno znova dokazujejo, da so nespecifi¢ni elementi terapevtskega
procesa (npr. terapevtska aliansa kot ena od dimenzij terapevtskega odnosa) najpomembne;jsi
in da tem elementom v »novih oblikah« psihoterapevtskih intervencij ni vedno dano dovolj
prostora (De Vries & Stiefel, 2018). Prav tako pa je pomembno, da so tudi tradicionalno bolj
uveljavljeni pristopi, npr. suportivna psihoterapija, ustrezno podprti s sodobnejSimi dokazi.

ZAKLJUCEK

Psihosocialne intervencije so zasnovane, da bolniku pomagajo soocati se in prilagajati na
bolezen in se zanje izkazuje, da imajo pozitiven ucinek na obvladovanje stiske, anksioznosti in
depresije. Ceprav so zgoraj izpostavljeni psihoterapevtski pristopi pokazali pozitivne izide pri
bolnikih z rakom, pa izidov psihoonkoloskih intervencij ni vedno enostavno dolociti. Nekateri
bolniki kot ucinkovito pomo¢ prepoznavajo upad simptomov stiske, npr. depresivnega
razpolozenja, drugi pa poudarjajo osebnostno rast, iskanje smisla v kompleksni in potencialno
zivljenjsko ogrozajoci situaciji ali pa izboljSanje medosebnih odnosov in komunikacije Za
strokovnjake v psihoonkoloskih timih je pomembno, da skozi ¢as pridobijo znanje in vescine
iz specifi¢nih psihosocialnih intervencij, zasnovanih za bolnike z rakom, ter s tem primerne
kompetence, da lahko ustrezno delujejo na podrocju, ki zahteva veliko fleksibilnosti, dobrega
sodelovanja z drugimi zdravstvenimi delavci in tudi poglobljenega stika s samim seboj zaradi
nenehnega sooc¢anja s temeljnimi eksistencialnimi zivljenjskimi skrbmi.
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There’s the disease, and there’s the person. Supportive care treats the person.
Eduardo Bruera, M.D. Physician

IZVLECEK

Podporna obravnava bolnikov z rakom je klju¢nega pomena za izboljSanje kakovosti Zivljenja
in ucinkovitosti zdravljenja. Ta vrsta obravnave vkljucuje razlicne storitve in terapije, ki
pomagajo bolnikom pri sooCanju s fizi¢nimi, Custvenimi, socialnimi in duhovnimi izzivi,
povezanimi z rakom in njegovim zdravljenjem. Podporna obravnava je multidisciplinaren
pristop, ki vkljucuje sodelovanje onkologov, medicinskih sester, fizioterapevtov, psihologov,
dietetikov in drugih strokovnjakov. Dopolnjuje oskrbo, tako da bolnikom pomaga pri
obvladovanju spremljajo¢ih simptomov in nezelenih ucinkov raka. Cilj je, da bolniki z rakom
zivijo ¢im bolj polno in kakovostno zivljenje, ne glede na stopnjo bolezni.

Klju¢ne besede: bolnik z rakom, bolnikove potrebe, obvladovanje simptomov,
multidisciplinarni tim, kakovost Zivljenja

ABSTRACT

Supportive care for cancer patients is essential to improve quality of life and the effectiveness
of treatment. This type of treatment includes a variety of services and therapies that help patients
cope with the physical, emotional, social and spiritual challenges associated with cancer and its
treatment. Supportive care is a multidisciplinary approach involving oncologists, nurses,
physiotherapists, psychologists, dieticians and other professionals. It complements care by
helping patients manage the accompanying symptoms and side effects of cancer. The aim is for
cancer patients to live as full and quality a life as possible, whatever the stage of their disease.

Key words: cancer patient, patient needs, symptom management, multidisciplinary team,
quality of life
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UVOD

Mednarodno zdruzenje za podporno zdravljenje raka (MASC) opredeljuje podporno
zdravljenje kot preprecevanje in obvladovanje nezelenih u¢inkov raka in njegovega zdravljenja.
Vkljucuje obvladovanje telesnih in psiholoskih simptomov ter neZelenih ucinkov, od diagnoze,
zdravljenja in do oskrbe po zdravljenju. Cilj podporne obravnave je izboljSati kakovost
rehabilitacije, sekundarnega preprecevanja raka, prezivetja in oskrbe ob koncu zivljen;j (Scotté,
et al., 2023). National Cancer Institute definira, da podporna obravnava, vkljucuje fizicno,
psiholosko, socialno in duhovno podporo bolnikom in njihovim druzinam. Obstaja ve¢ vrst
podporne obravnave, kot je na primer zdravljenje bolecine, prehranska podpora, svetovanje,
vadba, glasbena terapija, meditacija in paliativna obravnava. Podporna obravnava se lahko
izvaja skupaj z drugimi nacini zdravljenja od postavitve diagnoze do konca zivljenja" (NCI,
2024).

Nacela podpornega zdravljenja so (MASC, 2024):

- Cilj podporne obravnave je ohraniti (ali izboljSati) kakovost Zivljenja in zagotoviti, da
lahko bolniki z rakom dosezejo najvecjo mozno dobrobit onkoloskega zdravljenja;

- Podporna obravnava je pomembna v celotnem obdobju zdravljenja raka, od diagnoze,
zdravljenja do oskrbe po zdravljenju (in vkljucuje tudi prezivetje bolnika z rakom ter
paliativno oskrbo in oskrbo ob koncu zivljenja);

- Podporna obravnava vkljucuje koordiniran, na osebo osredotocen in celosten pristop, ki
mora temeljiti na posameznikovih Zeljah ter vkljucuje ustrezno podporo njegovih
bliznjih;

- Podporna obravnava je osnovna pravica vseh onkoloskih bolnikov, ne glede na njihove
osebne okolis¢ine, vrsto raka, stadij raka ali njihovo onkolosko zdravljenje. Na voljo bi
morala biti v vseh onkoloskih centrih in drugih zdravstvenih ustanovah, ki rutinsko
obravnavajo onkoloske bolnike.

Podporna obravnava zajema celotno izkusnjo z rakom, zato je potrebno sodelovanje vecine
klini¢nih specialnosti in Stevilnih neklini¢nih sluzb (Klastersky, 2020; Basch, et al., 2017).
Sodobne podporne obravnave ne more zagotavljati ena sama klini¢na specialnost (ali ena sama
poklicna skupina). Vendar pa je tako kot pri drugih multidisciplinarnih skupinah za zdravljenje
raka potrebna posebna "osnovna skupina" za obvladovanje vsakodnevnih tezav (npr. specialisti
onkologije in specialisti paliativne oskrbe) s pravo¢asnim vklju¢evanjem "razsirjene skupine",
ko se pojavi potreba (npr. zdravniki specialisti za posamezna podrocja, specialisti za bolecino,
psihologi in ostali zdravstveni delavci).

Cooksley in sodelavei menijo (2018), da morajo biti timi za podporno oskrbo na voljo v
bolniSni¢nih in ambulantnih ustanovah, pri ¢emer morajo tesno sodelovati s timom primarnega
zdravstvenega varstva in po potrebi s strokovnjaki iz drugih ustreznih zdravstvenih in socialnih
sluzb. V preteklosti so se pojavljale tezave, povezane s pomanjkanjem koordiniranja, slabo
komunikacijo (med strokovnjaki in bolniki ter med razli¢nimi skupinami strokovnjakov), slabo
kontinuiteto oskrbe in nestandardiziranimi pristopi k oskrbi. Kot odgovor so se razvile "nove"
poklicne vloge, kot so "navigatorji" bolnikov (tj. zdravstveni delavci ali prostovoljci, ki
bolnikom in njihovim druzinam pomagajo pri odloc¢anju, dostopu do storitev ter premagovanju
zdravstvenih in socialnih ovir) (Cooksley, et al., 2018) in "napredni" strokovnjaki na podrocju
podporne obravnave (npr. medicinske sestre- koordinatorji) (Cooksley & Rice, 2017;
Klastersky & Christel, 2019;). Poleg tega se za podporo tako strokovnjakom kot bolnikom in
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njihovim druZinam vse bolj uporabljajo digitalne zdravstvene intervencije ( Emfield Rowett &
Christensen, 2020).

Pregled literature prikazuje, da se trenutno sluzbe za podporno oskrbo med seboj zelo
razlikujejo, glede na osebje in rutinske naloge. Nekatere se nekoliko izkljucujejo, saj lahko
osnovni tim opravlja le nekatere funkcije, za posebne intervencije pa se mora obrniti na druge
"model integrirane podporne obravnave" ta pristop vkljuCuje zgodovinsko neodvisne
time/storitve, ki se zdruzujejo v enotni tim/storitev podporne obravnave (Hui, et al., 2021).

Modeli storitev podporne obravnave morajo biti prilagodljivi, da jih je mogoce uporabiti za vse
onkoloske bolnike. Staranje prebivalstva (s pogostimi pridruzenimi boleznimi), naras¢ajoca
incidenca raka, vse vecje Stevilo dolgotrajno prezivelih bolnikov z rakom (s kroni¢nimi
tezavami) in pojav novih intervencij bodo v prihodnjih letih povecali pritisk na obstojece
storitve podpornega zdravljenja (Scotté, et al., 2023).

Kot je bilo Ze omenjeno, so bile digitalne zdravstvene intervencije opredeljene kot sredstvo za
izboljSanje ucinkovitosti storitev in izidov za bolnike (MASC, 2024). Digitalno zdravije,
telezdravje in e-zdravje so zamenljivi izrazi, opredeljeni kot "zagotavljanje zdravstvenih
storitev ob podpori telekomunikacij ali digitalne tehnologije za izboljSanje ali podporo
zdravstvenih storitev." Intervencije na podro¢ju digitalnega zdravja zajemajo spremljanje
bolnikov, obvladovanje simptomov in samopomo¢ in vsi so pomembni za podporno oskrbo in
lahko izboljSajo ucinkovitost storitev (Aapro, et al., 2020). Obstajajo dokazi, da zbiranje
elektronskih rezultatov, o katerih porocajo bolniki, in digitalne intervencije podporne
obravnave (kot so psihoterapevtski programi, programi cujecnosti, vadbe in rehabilitacije)
izboljSajo stisko, simptome in kakovost Zivljenja onkoloSkih bolnikov (Aapro, et al., 2020;
Marthick, et al. 2021). Poleg tega lahko spremljanje na daljavo poveca uposStevanje (in
ucinkovitost) zdravljenja ter omogoca zgodnje odkrivanje tezav ali ponovitve bolezni (Aapro,
et al., 2020) na sprejemljiv nacin za bolnike in njihove bliznje (Dickinson, et al., 2014).

Hui in sodelavci (2021) menijo, da je cilj podporne obravnave zadovoljiti telesne, Custvene,
socialne, duhovne in informacijske potrebe bolnikov v celotnem poteku bolezni. Za
zagotavljanje ve¢dimenzionalne oskrbe so potrebni multidisciplinari timi. Onkoloski timi imajo
pomembno vlogo pri zagotavljanju podporne obravnave in napotitvi bolnikov na storitve
podporne obravnave, kot so paliativna obravnava, socialno delo, rehabilitacija, psihoonkologija
in drugo. Vendar pa lahko sedanji model napotovanja po potrebi in loceni oddelki povzrocijo
neenakomeren dostop in razdrobljeno oskrbo. Za premagovanje teh izzivov Hui in sodelavci
(2021) predlagajo konceptualni model, v katerem so storitve podporne obravnave organizirane
v okviru enega oddelka z enotnim pristopom k oskrbi bolnikov, razvoju programov in
raziskavam. Klju¢ne znacilnosti tega modela vkljucujejo univerzalno napotitev, sistematicno
presejanje, prilagojeno sodelovanje strokovnjakov, racionalizirano oskrbo, skupinsko
sodelovanje in boljSe rezultate.

Podporna dejavnost na Onkoloskem inStitutu Ljubljana

Na Onkoloskem institutu Ljubljana (v nadaljevanju: OIL) smo zato ob koncu leta 2022 priceli
z novo dejavnostjo Podporna dejavnost bolnikov. Gre za podporo bolnikom s ciljem celostne
obravnave. Osredotoca se na zagotavljanje fizicne, Custvene, psiholoske in socialne pomoci
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bolnikom pri obvladovanju razli¢nih izzivov, s katerimi se bolniki soocajo pred, med in po
zdravljenju raka. Ker je cilj podporne obravnave izboljsati kakovost bolnikovega zivljenja,
ublaziti simptome in izboljSati sploSno pocutje, je podporna obravnava prilagojena
posameznikovim individualnim potrebam in Zeljam. Izzidi, o katerih porocajo bolniki s
pomocjo vpraSalnika, ponujajo zdravnikom in medicinskim sestram vpogled v tezave zaradi
bolezni in zdravljenja skozi perspektivo bolnika.

Tovrsten pristop vkljucuje multidisciplinarno obravnavo, pri kateri skupina zdravstvenih
strokovnjakov, svetovalcev, terapevtov in podpornega osebja sodeluje pri obravnavi razli¢nih
vidikov bolnikovega pocutja. Vsem bolnikom, ki so obravnavani na OIL in potrebujejo
tovrstno obravnavo, zelimo ponuditi v optimalnem casu.

Implementacija Patient-Reported Outcome Measures - PROMs

PROMs (Patient-Reported Outcome Measures) oziroma bolnikovo neposredno porocanje o
izidih zdravljenja so standardizirani vpraSalniki, ki jih bolniki izpolnijo, da bi sami ocenili svoje
zdravstveno stanje, simptome, kakovost Zivljenja in funkcionalno stanje. PROMs se uporabljajo
v razli¢nih medicinskih kontekstih, vklju¢no z onkologijo in imajo Stevilne koristi (Frost, et al.,
2007; Churruca, et al., 2021).

Da bi ugotovili, kakSne so potrebe posameznika, smo se odlocili uporabiti standardiziran
vprasalnik kakovosti Zivljenja Evropske organizacije za raziskave in zdravljenje raka (EORTC
QLQ-C30). Ta vprasalnik je namenjen ocenjevanju kakovosti zivljenja pred, med in po
zakljuenem zdravljenju. Cilj je prepoznati bolnike, ki potrebujejo podporno oskrbo zaradi
izrazitejSih tezav. VecCkratno izpolnjevanje vprasalnika omogoca vpogled in dinamiko pojava
simptomov in znakov ter omogoca pravocasno ukrepanje.

Vsem bolnikom, ki pricnejo z obravnavo na OIL ponudimo vprasalnik in s pomocjo odgovorov
skuSamo razbrati njihove osnovne potrebe in tezave. Vprasalnik ponudimo bolnikom tudi med
samim zdravljenjem vsake 4 mesece (po 4, 8, 12 in 24 mesecih od zacetka
zdravljenja).VpraSalnik bodo bolniki prejemali tudi po zaklju€enem zdravljenju, saj Zzelimo
razumeti dolgoro¢ne posledice onkoloSke bolezni in zdravljenja ter izboljsati podporo
bolnikom. Na ta nacin Zelimo pozitivno vplivati na kakovost zivljenja po zdravljenju.

Vprasalnik QLQ-C30 je sestavljen iz ve¢ sklopov:

o Lestvica globalnega zdravstvenega stanja/kakovost zivljenja ocenjuje bolnikovo
splosno kakovost Zivljenja in zdravstvenega stanja. Zagotavlja Siroko sliko bolnikovega
pocutja.

e Funkcionalna lestvica ocenjuje razlicne vidike delovanja, vklju¢no s telesnim,
custvenim, kognitivnim in socialnim delovanjem. SkuSa zajeti bolnikove sposobnosti
opravljati razline dejavnosti in vzdrzevati medosebne odnose.

e Lestvica simptomov meri prisotnost in resnost obi¢ajnih simptomov, povezanih z
rakom, kot so utrujenost, boleCina, slabost, bruhanje, izguba apetita, zaprtje in driska.

e Posamezne postavke vkljucuje ukrepe z eno postavko, ki ocenjujejo dodatne simptome
in vprasanja, kot so npr. dispneja, motnje spanja in finan¢ni vpliv.

VprasSalnik bolniki izpolnijo sami in svoje izkusnje ocenijo na lestvici. Odgovori se razlikujejo

nmn nn

glede na vrsto vprasanja in obicajno vkljucujejo moznosti, kot so "sploh ne", "malo", "prece;j"
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in "zelo". Vprasalnik lahko v bolnikovem imenu izpolnijo njihovi bliznji, vendar pri tem
vpisujejo bolnikovo oceno. Koordinatorica podporne obravnave bolnike, ki so prepoznani kot
ogrozeni, pokli¢e tudi po telefonu in se osebno pogovori o njihovih tezavah.

Ce odgovori nakazujejo odstopanje od pri¢akovanega podutja ali nakazujejo teZave na
doloCenem podrocju, se z ustreznimi vpraSalniki naredi dodatno presejanje in se bolnike z
njihovim soglasjem napoti na ustrezno obravnavo (npr. psiholoska obravnava, prehranska
obravnava, protibolecinska obravnava,...).

Ker si Zelimo ¢im vecjo vkljucenost in odziv s strani bolnikov, smo pripravili tudi informativni
material (plakat, zlozenka), s katerim Zelimo bolnike seznaniti s pomenom in namenom
izpolnjevanja vprasalnika in jih k temu tudi dodatno vzpodbuditi. V kratkem bo omogoceno
bolnikom tudi izpolnjevanje vprasalnika v elektronski obliki preko spletne aplikacije.

DISKUSIJA IN ZAKLJUCEK

Onkologija se nenehno razvija, zato se bodo morale storitve podporne obravnave prilagajati in
razvijati, da bi ohranile svojo pomembnost. Demografske spremembe prebivalstva, kot je
staranje prebivalstva, pomenijo ve¢ primerov raka in ve¢ bolnikov s pomembnimi
spremljajo¢imi boleznimi. Zato bo v prihodnosti potrebno vlagati v storitve podpornega
zdravljenja, da bi zadostili poveCanemu povprasevanju. Zaradi sedanjega onkoloskega
zdravljenja je vedno vec¢ bolnikov, ki "Zivijo z rakom", in vedno ve¢ bolnikov, ki "Zivijo po
raku"; mnogi od teh bolnikov bodo imeli stalne tezave, ki zahtevajo specialisti¢no zdravljenje.
Podporna obravnava je nepogresljiv sestavni del sodobne onkologije in je povezana z boljSo
kakovostjo zivljenja bolnikov, boljSim prenasanjem onkoloSkega zdravljenja, boljSim
prezivetjem in sistemskimi zdravstveno ekonomskimi koristmi. Model storitev mora biti
usklajen in integriran ter vkljuCevati vrsto ustreznih zdravstvenih poklicev in disciplin.
Potrebno je prepoznati dodano vrednost podporne obravnave, saj le ta omogoca izboljSanje
kakovosti Zivljenja bolnikov z rakom. Vsi onkoloski centri bi morali imeti ekipe in sluzbe za
podporno zdravljenje, ki bi imele ustrezne vire, vsi onkoloski bolniki pa bi morali imeti dostop
do teh storitev ne glede na stopnjo ali fazo bolezni.
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IZVLECEK

Parenteralna prehrana na domu je nadomestna terapija delne ali popolne odpovedi prebavil, s
katero se v telo bolnika dovedejo vsa ali le del potrebnih hranil v domacem okolju. Rezultati
Studij kaZejo, da ima vecina bolnikov s parenteralno prehrano na domu v primerjavi s splosno
populacijo ve¢ teZzav na psihosocialnem podrocju, ki jim v vsakdanjem Zivljenju poslabsujejo
kakovost zivljenja. Bolnike in njihove druzine je ob vkljucitvi v sistem parenteralne prehrane
na domu potrebno pripraviti na izziv Zivljenja s parenteralno prehrano na domu in jim
zagotavljati strokovno pomoc¢ pri postopnem doseganju zivljenja, ki je ¢im blizje normalnemu.

Kljuéne besede: odpoved prebavil, bolnik, kakovost Zivljenja, psihosocialne stiske.

ABSTRACT

Home parenteral nutrition is a life - saving therapy for patients with chronic intestinal failure
with which all or only some of the necessary nutrients are provided in the home environment.
The results of the studies show that the majority of patients with home parenteral nutrition have
more problems in the psychosocial field compared to the general population, which impairs
their quality of life in everyday life. When patients and their families are included in the home
parenteral nutrition system, it is necessary to prepare them for the challenge of life with
parenteral nutrition at home and provide them with professional assistance in achieving a life
that is as close to normal as possible.

Key words: intestinal failure, patient, quality of life, psychosocial distress.

UVOD

O odpovedi prebavil govorimo takrat, kadar je ¢revesna funkcija zmanjSana pod najmanjSo
stopnjo, ki je potrebna za absorpcijo hranil in/ali vode in elektrolitov, tako da je za ohranjanje
zdravja in/ali rasti potrebno njihovo intravensko nadomescanje. Odpoved prebavil razvrstimo
v tri tipe: tip 1 akutno in kratkotrajno stanje, tip 2 podaljSano akutno stanje, pogosto pri
presnovno nestabilnih bolnikih in tip 3 kroni¢no stanje pri presnovno stabilnih bolnikih, ki
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zahteva dolgotrajno ali v€asih vsezivljenjsko parenteralno prehrano tudi na domu (Pironi, et al.,
2015; Rotovnik Kozjek, et al., 2021).

Parenteralna prehrana na domu je nadomestna terapija delne ali popolne odpovedi prebavil, s
katero se v telo dovede vsa ali le del potrebnih hranil v domagem okolju. Ceprav je danes pri
kroni¢ni odpovedi prebavil mozna tudi transplantacija ¢revesja, ostaja nadomestna terapija
odpovedi prebavil s parenteralnim vnosom hranil klasi¢na terapevtska metoda. Parenteralna
podpora pa, Ceprav resuje Zivljenje tistim z odpovedjo prebavil, ni brez zapletov. Najpogostejsi,
ki so lahko tudi zivljenje ogrozajoci, so povezanimi z okuzbami osrednje venskih katetrov,
trombozo in embolijo ter odpovedjo jeter in osteoporozo (Pironi, et al., 2015).

Sistem parenteralne prehrane na domu

Parenteralna prehrana na domu (v nadaljevanju: PPD) prinese v Zivljenje bolnika in njegovih
svojcev korenito psihosocialno spremembo, hkrati pa lahko izboljSa kakovost njihovega
vsakdanjika. Vsak kandidat za PPD mora imeti moznost individualne obravnave s strani
multidisciplinarnega tima, pogovor o prednostih in smiselnosti take terapije pa mora biti osnova
za nadaljnje aktivnosti. Medicinska sestra tekom hospitalizacije oceni bolnikove potrebe in
vpliv, ki ga bo imela taka terapija na njegovo nadaljnje zivljenje in domace okolje. Zagotoviti
mu mora podporo in potreben Cas, da lahko izrazi svoje strahove, jezo in pomisleke glede
sprememb, ki mu jih tovrstna terapija prinasa (Woods & Boatwright, 2007).

Edukacijski proces

Proces ucenja vkljucuje razlicne metode dela, poteka postopno, in sicer glede na bolnikovo
starost, na psihicno, fizi¢no in Custveno stanje ter njegovo ucno sposobnost. V odraslosti se
kazejo nekatera podroc¢ja, na katerih ucCinkovitost naras¢a (npr. socialne sposobnosti,
presojanje), na drugih podro¢jih sposobnosti upadajo (npr. pozornost, spomin) povezano pa je
s ¢lovekovo dejavnostjo in okoljem v katerem posameznik Zivi. Odrasli imajo mnogo izkuSenj,
ki so vplivale na oblikovanje mikromrezja v moZganih, ucijo se razlicno, ker ima ¢lovek v
razli¢nih starostnih obdobjih v druzbi razli¢ne vloge, razli¢no je vpet v kulturo (Li¢en, 2006).
Program usposabljanja za samostojno aplikacijo PPD je problemsko nacrtovan in obsega
vsebine, ki se nanasajo na postopke vstavitve in oskrbe osrednje venskega katetra, pravilno
hranjenje in rokovanje z infuzijskimi pripravki ter oskrbo po zakljuc¢ku parenteralne prehrane
(PP). Natancno so predstavljeni mozni zapleti PP, najpogostejSe napake in tudi ustrezne resitve.
Priporocljivo je, da ima bolnik ob ustni predstavitvi na voljo tudi pisna in video gradiva, saj
lahko podane vsebine sam veckrat obnavlja tudi ko edukator fizi¢no ni prisoten. Osvojeno
razumevanje osnovne vloge PP je izhodiS¢e za ucenje asepti¢ne tehnike ravnanja, na kateri
mora biti ves ¢as poudarek pri prakti¢nem ucenju (Magnay, 2000; Petrica, 2019).

W v W

V Casu hospitalizacije morajo biti razc¢is¢ene vse predvidljive teZave in mozne napake, bolnik
in njegovi svojci morajo dobiti odgovore na svoja vpraSanja, ki se nanasajo na varno aplikacijo
terapije, tehni¢ne pripomocke ter distribucijo PP na dom. Evalvacija ucnega procesa in
samoevalvacija pri bolniku poteka Ze med izvajanjem programa, saj je glavni namen ugotoviti
ucinkovitost in pomanjkljivosti ter s pridobljenimi informacijami nacrtovati in izpeljati
naslednje korake bolj kakovostno. Tekom hospitalizacije je potrebno bolnika usposobiti tudi za
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samoopazovanje in prepoznavanje ogrozajocih simptomov, ki so povezani z aplikacijo PP
(Magnay, 2000).

Kakovost zivljenja pri bolnikih s PPD

Kot del celostne oskrbe bolnikov s PPD je potrebno upostevati tudi njihovo kakovost zivljenja.
Rezultati Studij kazejo, da ima vecina bolnikov s PPD v primerjavi s splosno populacijo ve¢
tezav na psihosocialnem podrocju, ki jim v vsakdanjem zivljenju poslabSujejo kakovost
zivljenja. Ni pa mogoce ugotoviti, koliko je to povezano z osnovnim bolezenskim stanjem ali
samo PPD (Schonenberger, et al., 2023).

Zmoznost ocenjevanja rezultatov specificnih zdravljenj, o katerih porocajo bolniki, je za
zdravstvene delavce vedno bolj pomembna. Kljub temu pa je trenutno Se vedno le malo
klini¢nih Studij z dobro fenotipiziranimi bolniki o ucinkih zdravljenja s PPD, obvladovanju
zapletov in njihovem vplivu na bolnikovo kakovost Zivljenja. Kirk s sodelavci (2023) v Studiji
izvedeni v ZdruZenem Kraljestvu ugotavlja, da kar 86 % sodelujocih zdravstvenih delavcev iz
centrov za PPD, ni nikoli ocenjevalo kakovost zivljenja pri svojih bolnikih, pescica preostalih
pa je rezultate merjenja uporabila za evalvacijo, raziskovanje in identifikacijo bolnikovih potreb
ter vzpostavitev boljSe komunikacije z bolniki (Kirk, et al., 2023).

Merjenje kakovosti Zivljenja pri bolnikih s PPD

Najpogosteje uporabljena orodja za merjenje kakovosti zivljenja pri bolnikih z odpovedjo
prebavil so Short Form-36 (SF-36), EuroQol-5 Dimension (EQ5D) in Home Parenteral
Nutrition-Quality of Life (HPN-QOL). Orodji SF-36 in EQSD sta bili razviti pred vec kot 30
leti in merita sploSno zdravstveno stanje, zato sta za skupino bolnikov z odpovedjo prebavil
preve¢ nespecificni. Orodje HPN-QOL je sicer prirejeno za bolnike z odpovedjo prebavil,
vendar je zelo obsezno in zamudno ter v praksi slabSe uporabno. Vprasalnik se v 48 tockah
osredotoca na fizi¢no, Custveno in simptomatsko podro¢je. Vsebuje funkcionalne lestvice ki
opredeljujejo splosno zdravje, opisujejo sposobnost za odhod na pocitnice ali potovanje,
sposobnost jesti in piti, zmoznost zaposlitve, spolno ter Custveno funkcijo. Lestvice simptomov
ali tezav vkljucujejo samopodobo, mobilnost, utrujenost, vzorec spanja, gastrointestinalne
simptome, bole€ine, prisotnost ali odsotnost izlo€alne stome in telesno maso. Dve vprasanji se
nanaSata tudi na dostopnost do prehranskega tima in razpolozljivost ¢rpalke za infundiranje
parenteralne prehrane (PP) (Baxter, et al., 2019).

Schonenberger s sodelavcei (2023) je v Studiji kakovost zivljenja bolnikov s PPD na 70 bolnikih
ugotovila, da so bili najpogostejsi simptomi, o katerih so porocali bolniki: driska, poliurija,
slabost/bruhanje, izguba okusa in kr¢i. Kot pogosto omenjeni negativni u¢inki PPD pa so bili
obcutki odvisnosti in tezave pri potovanju ali odhodi od doma ter obiskovanje kulturnih in
druZabnih dogodkov. PPD je po mnenju bolnikov in svojcev v 24 % negativno vplivala na
zakon, partnerstvo ali druZinsko Zivljenje. Motnje spanja so se pojavile pri 31 % bolnikov, od
tega jih je 36 % redno jemalo sedative. 43 % bolnikov je jemalo analgetike, 16 % pa
antidepresive.

V nadaljevanju so opisane najpogostejSe stiske, s katerimi se soocajo bolniki s PPD:

- Psiholoske stiske
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Bolniki z odpovedjo prebavil v 56 % trpijo za klini¢no stopnjo anksioznosti in/ali depresije, ki
vpliva na njihove vsakodnevne aktivnosti. Stopnja psiholoSke stiske nakazuje, da obstaja
potreba po obravnavi in farmakoloSkem zdravljenju in/ali psiholoski terapiji v skladu z
uveljavljenimi smernicami. Ugotovljeno je bilo, da imajo bolniki do PPD ambivalenten odnos.
Ceprav se zavedajo Zivljenjskega pomena PP, se po¢utijo zaradi nje odvisni in vezani na dom.
Programi usposabljanja vedenjskih ves¢in in uspesnih strategij obvladovanja stresa bi morali
postati del programov PPD Ze od pricetka terapije. Bolnike in njihove druzine je potrebno
pripraviti na izziv zivljenja s PPD za zmanjSanje anksioznosti in zagotavljati strokovno pomo¢
pri postopnem doseganju zivljenja, ki je ¢im blizje normalnemu (Ablett, et al., 2019).

- Zaposljivost

Pomembna povezava, ugotovljena med brezposelnostjo in vecjo anksioznostjo ter depresijo
podpira ugotovitve, da brezposelnost poveca tveganje za stisko tudi pri bolnikih z odpovedjo
prebavil. Dostop do dela je za bolnike na PPD otezen zaradi omejitev, povezanih z zdravljenjem
in specifi¢nega stila zivljenja, ki ga delodajalci pogosto ne podpirajo. Ugotovljeno je bilo, da
finan¢na stiska, merjena kot nezmoznost placevanja mesecnih racunov, napoveduje nizjo
kakovost zivljenja v druzini, vi§jo stopnjo okuzb in veCkratno nujno oskrbo. Poleg tega druzine
bolnikov, ki prejemajo PPD dozivljajo stres, povezan z bolnikovim pomanjkanjem zaposlitve
zaradi statusa invalidnosti. Podatki kazejo, da je na tem podroc¢ju potrebna vecplastna podpora
in pomo¢ usposobljenih zdravstvenih sodelavcev (socialni delavci, psihologi, delovni terapevti)
(Winkler & Smith, 2014).

- Mobilnost

Odvisnost od PPD, ki jo bolniki obcutijo, povzroca Stevilne prakti¢ne tezave pri zapus€anju
domacega okolja. Zapleteni postopki in dolgotrajna aplikacija PP, prenasanje tezkih
nahrbtnikov ter strahovi, skrbi in negativna samopodoba vodijo do slabSega upravljanja
zivljenja izven doma. Bolniki se pogosto pocutijo preobremenjeni zaradi velike odgovornosti
pri vodenju in usklajevanju storitev na domu, v podro¢nih lekarnah in zdravstvenih ustanovah
kjer se spremljajo. V kolikor je izvedljivo, ob upostevanju tolerance in rezima PPD, je bolniku
moc¢ olajsati tezave s skrajSevanjem casa aplikacije PP, saj je dokazano, da dodaten prosti ¢as
ali manjSe Stevilo aplikacij PP na teden pomembno vpliva na kakovost Zivljenja (Jones, et al.,
2023).

- Spanec

Znano je, da spanec opravlja kljucne obnovitvene funkcije in je nujen za sploSno zdravje in
dobro pocutje. Nezadostno spanje je sodoben javnozdravstveni izziv z globokimi posledicami
za telesno in dusevno zdravje, vklju¢no s Skodljivimi ucinki na kognicijo, uravnavanje
razpoloZenja ter kardiometaboli¢ne, nevroloSke in imunoloske funkcije. Med glavnimi
dejavniki, ki prispevajo k nezadostnemu spancu, so kroni¢ne in akutne bolezni, uporaba zdravil,
slaba higiena spanja, zivljenjski stresorji ter rasne in socialnoekonomske neenakosti. Infuzije
PP na splosno trajajo 10-16 ur, preko noci jih priklaplja ve¢ kot 80 % bolnikov, da si omogocijo
mobilnost ¢ez dan. Bolniki pripisujejo motnje spanja no¢ni poliuriji, infuzijskim ¢rpalkam,
intravenskim linijam in izmetu iz stome. Poliurija in nokturija se pojavita pri 42—77 % bolnikov,
ki prejemajo PPD. Dejavniki, kot so visoka hitrost infundiranja parenteralne prehrane, velik
volumen in nekatere sestavine formule prav tako prispevajo k tezavam s spanjem. Priporoca se,
da zdravstveni delavci bolnikom pomagajo predvideti tezave s spanjem in redno preverjajo
stanje. Raziskave kazejo, da se bolniki s¢asoma naucijo sami obvladovati no¢ne infuzije, vendar
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je zgodnje vodenje s strani zdravstvenega osebja nujno, da se ne ogrozi zdravja in varnosti
bolnikov ob uvedbi PPD (Rahmoune, et al., 2024).

DISKUSIJA

Prilagajanje na zivljenje s PPD zahteva veliko izobrazevanja in usposabljanja. Od bolnikov se
zahteva, da razvijejo znanja in veS$Cine za spopadanje z zahtevami uporabe zapletene
medicinske opreme, upostevanje strogih higienskih postopkov za zmanjSanje tveganja za
zaplete pri osrednje venskih katetrih, upoStevanje urnika parenteralnega hranjenja in pogosto
omejitev vnosa hrane in pijace. Bolniki pogosto dozivljajo znatne psihosocialne obremenitve
zaradi s tem povezanih sprememb Zivljenjskega sloga, funkcionalnih omejitev, sprememb vlog,
motenj samopodobe, izolacije in obcutka izgube nadzora. Ob tem so prisotni Se ponavljajoci se
sprejemi v bolnisnico, ki so potrebni zaradi zapletov povezanih s PPD, pa tudi zaskrbljenost
bolnikov zaradi razvoja moznih zapletov. Zato je razumljivo, da bolniki, odvisni od PPD,
pogosto dozivljajo pomembne simptome psiholoske stiske, vkljuc¢no z anksioznostjo, strahom,
depresijo, sramom in zalostjo. Poleg tega je zaradi stigme, povezane z bolnikovim osnovnim
stanjem prebavil, kot so tezave, povezane z obvladovanjem izmeta iz stome, napihnjenostjo in
boleCinami v trebuhu, ter tezavami pri hranjenju v socialnih situacijah, za mnoge bolnike z
odpovedjo prebavil Se bolj pomembno, da imajo moc¢no socialno podporo v druzbenih okoljih,
ter se tako izognejo umiku in izolaciji. Ceprav praksa in novejsi podatki raziskav kazejo, da se
manj bolnikov s PPD zanima za povezovanje z drugimi bolniki, udeleZenci $tudij pogosto
porocajo, da se v svoji situaciji pocutijo sami ter da bi radi spoznali druge bolnike in imeli
mreze za pogovor in izmenjavo informacij o svojem polozaju. Ustanovitev takih podpornih
skupin priporoca v svojih smernicah tudi Evropsko zdruzenje za parenteralno in enteralno
prehrano (ESPEN) saj lahko opolnomocijo bolnike z izmenjavo izkuSenj z drugimi.

ZAKLJUCEK

Parenteralna prehrana na domu povzro¢i pri bolniku in njegovih svojcih veliko psihosocialno
spremembo v katero so vkljuceni 24 ur na dan, zato je naloga zdravstvenega tima, da jim
predstavi razliéne moZznosti, nudi pomo¢ in ustrezno podporo ter strokovno znanje. Bolnik z
odpovedjo prebavil se sooca s Stevilnimi tezavami, izzvanimi z boleznijo, ki vplivajo na
njegovo fizi¢no, Custveno, duhovno in socialno delovanje zato naj bo holisti¢ni pristop z oceno
kakovosti zivljenja prednostna naloga timov, ki obravnavajo takega bolnika.
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IZVLECEK

Uvod: Bolezen in zdravljenje pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke vplivata na fizicne
in psiho-socialne pozne nezelene ucinke in tezave, ki se lahko pojavljajo Se mesece ali leta po
zaklju¢enem onkoloSkem zdravljenju. Namen raziskave je ugotoviti pojavljanje poznih
nezelenih ucinkov in tezav zaradi bolezni same in zdravljenja pri bolnikih z rakom debelega
¢revesa in danke v razlicnih ¢asovnih obdobji po onkoloskem zdravljenju.

Metode: Uporabljena je bila kvantitativna, deskriptivna metodo raziskovanja. Podatki so bili
zbrani s pomocjo demografskih podatkov, podatkov o medicinski diagnozi in standardiziranih
vprasalnikov EORTC QLQ C30 in EORTC QLQ C29. Uporabljena je bila deskriptivna
statistika (frekvenca, minimum, maksimum, povprecje in standardni odklon) in interferencna
statistika (Shapiro-Wilk normality test, Kruskal-Wallisov H test in Mann-Whitneyev U-test).

Rezultati: V Studiji je sodelovalo 239 bolnikov z rakom debelega ¢revesa in danke, od tega
56% moskih in 44% Zensk, povpre¢ne starosti 60 — 69 let (razpon 30 do 90+). Rezultati Mann-
Whitneyevega U-testa pri funkcionalnih lestvicah kazejo na statisticno pomembno izboljSanje
pri 24 mesecih na podrocju socialnega delovanja (p = 0, 016) v primerjavi s 6 meseci in na
podrocju Custvenega delovanja (p = 0, 046) v primerjavi z 12 meseci. Med simptomi je bilo
statisticno pomembno poslabSanje pri zaprtju (p = 0, 44) in izboljSanje pri napenjanju (p = 0,
030) pri 12 mesecih v primerjavi s 6. Pri 24 mesecih se pokaze statisticno pomembno
poslabsanje pri simptomih napihnjenosti (p = 0,028) in spremembi okusa (p = 0,040) kot pri 6
mesecih. Opaziti je statisticno pomembno poslabsanje pri bole€inah v trebuhu (p = 0.047),
napihnjenosti (p = 0.018) in vneti kozi (p = 0.011) pri 24 v primerjavi z 12 meseci.

Diskusija in zakljucek: Raziskava je poudarila pomen celostne oskrbe bolnikov z rakom
debelega Crevesa in danke. Pomembna je vzpostavitev mreze na vseh ravneh zdravstvenega
varstva in ustreznih rehabilitacijskih programov, ki bodo usmerjeni na psiho-fizi¢ne in socialne
potrebe bolnikov po zaklju¢enem zdravljenju.
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Kljucne besede: pozne posledice, kakovost zivljenja, preziveli kolorektalni bolniki, prezivetje

ABSTRACT

Introduction: The disease and oncology treatment of colorectal cancer patients have an impact
on physical and psychosocial late side effects and difficulties, which can continue for months
or years after completed cancer treatment. The aim of the research is to determine the incidence
of late side effects and difficulties in colorectal cancer patients at different time periods after
cancer treatment.

Methods: A quantitative, descriptive research method was used. Data were collected using
demographic data, medical diagnosis data and standardised questionnaires EORTC QLQ C30
and EORTC QLQ C29. Descriptive statistics (frequency, minimum, maximum, mean and
standard deviation) and interferential statistics (Shapiro-Wilk normality test, Kruskal-Wallis H
test and Mann-Whitney U-test) were used.

Results: The 239 colorectal cancer patients were included in the research, 56% men and 44%
women, with a mean age of 60-69 years (range 30-90+). The results of Mann-Whitney U-tests
on functional scales showed statistically significant improvement at 24. months in social
functioning (p = 0.016) compared to 6. months and in emotional functioning (p = 0.046)
compared to 12. months. Among the symptoms, there was a statistically significant worsening
in constipation (p = 0.44) and an improvement in flatulence (p = 0.030) at 12. months compared
to 6. months. At 24. months, there is a statistically significant worsening in symptoms of
bloating (p = 0.028) and taste (p = 0.040) than at 6 months. There is a statistically significant
worsening in abdominal pain (p = 0.047), bloating (p = 0.018) and sore skin (p =0.011) at 24.
months compared to 12. months.

Discussion and conclusion: The research highlights the importance of integrated care for
colorectal cancer patients. It is important to establish a network at all levels of healthcare and
appropriate rehabilitation programmes that address the psycho-physical and social needs of
patients after treatment.

Key words: late effects, quality of life, colorectal cancer survivors, survivorship

UVOD

Rak debelega Crevesa in danke je tretja najpogosteje diagnosticirana maligna bolezen in Cetrti
vodilni vzrok smrti zaradi raka na svetu (Buccafusca, et al., 2019). Petletno prezivetje se v
vecini razvitih drzav giblje od 50 % do vec kot 70 % (Allemani, et al., 2018; Cancer.net, 2019).
Zahvaljujo¢ Programu Svit se je v Sloveniji incidenca kolorektalnega raka znizala, hkrati pa
odkrivamo tumorje v niZjem stadiju, kar ima posledico boljSe rezultate zdravljenja. Smernice
prvega zdravljenja bolnika z rakom debelega ¢revesa priporocajo kirur§ko zdravljenje ter nato
glede na stadij bolezni in dolofene prognosticne dejavnike z dopolnilno kemoterapijo.
Zdravljenje raka danke je multidisciplinarno in obsega tako lokalno (kirurgija, obsevanje) kot
tudi sistemsko zdravljenje (kemoterapija), odvisno od razsirjenosti bolezni, vi§ine tumorja in
sploSnega stanja bolnika in njegovih socasnih bolezni (Brecelj, et al., 2020).
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Zgodnje odkrivanje in vse uspesnejSe zdravljenje raka debelega Crevesa in danke je pripomoglo
k narascanju Stevila prezivelih bolnikov z rakom, ki imajo po zdravljenju neizpolnjene potrebe,
se soocajo s Stevilnimi nezelenimi u€inki zdravljenja in funkcionalnimi tezavami, ki negativno
vplivajo na kakovost Zivljenja bolnikov po zaklju¢enem zdravljenju (Wiltink, et al., 2020).
Optimalna nadaljnja oskrba za nara$¢ajoco populacijo prezivelih po zdravljenju raka ni jasna
(EI-Shami, et al., 2015; National Comprehensive Cancer Network NCNN, 2024). Posameznik
se Steje za prezivelega ali angl. cancer survivor od postavitve diagnoze, med in po zdravljenju
ter do konca svojega zivljenja. Ker se zavedamo, da ima zdravljenje pri bolnikih z rakom
debelega Crevesa in danke ve¢ potencialnih poznih in dolgoro¢nih posledic, je potrebno
posledice oceniti, jih zdraviti, da se izboljSa kakovost njihovega zivljenja. Prepoznavanje in
obvladovanje le teh, pa predstavlja osnovo za prilagojene modele oskrbe, specificne za bolnike
z rakom debelega ¢revesa in danke (Hardiman, et al., 2021). NCNN (2024) je pripravila
smernice za celostno oskrbo prezivelih bolnikov, od presejanja do sledenja glede ponovitve in
zgodnjega odkrivanja drugega primarnega raka, preventive, do ocene in obvladovanja fizi¢nih
in psiho-socialnih poznih uc¢inkov in njihovega zdravljenja, usklajevanje oskrbe med izvajalci
primarnega zdravstvenega varstva in specialisti za zagotavljanje vseh zdravstvenih potreb ter
nacrtovanje kontinuirane oskrbe prezivelih.

El-Shami, et al. (2015) ugotavljajo, da je tveganje za fizi¢ne in psiho-socialne pozne nezelene
ucinke po zdravljenju raka debelega Crevesa in danke povezano z ve¢ dejavniki: 1) vrsto
primarnega tumorja, 2) vrsto sistemske terapije, radioterapije, operacije 3) trajanjem in
odmerkom zdravljenja s sistemsko terapijo, radioterapijo, 4) starostjo bolnika in njegovimi
soCasnimi boleznimi. Pozni neZeleni ucinki povezani s sistemskim zdravljenjem so lahko
periferna kroni¢na nevropatija, kroni¢na utrujenost, upad kognitivnih funkcij, vnetje ustne
sluznice in drugi. Po operativnem posegu se lahko pojavijo zapleti povezani s stomo,
urogenitalna disfunkcija, spolna disfunkcija, driska, vetrovi, napenjanje, incizijska kila, vecje
tveganje za obstrukcijo ¢revesja in drugi. Pozni neZeleni u¢inki zdravljenja z obsevanjem lahko
povzroCijo urogenitalno disfunkcijo, spolno disfunkcijo, vetrove, kroni¢no drisko,
inkontinenco, bolecine v trebuhu, koZzne spremembe, neplodnost, povecanje tveganja za zlome,
obstrukcija ¢revesja in druge. Zdravljenje bolnikov z rakom debelega ¢revesa in danke vpliva
tudi na psiho-socialne pozne nezelene ucinke kot so: depresija, stiska, skrb, strah pred
ponovitvijo bolezni, strah pred bolecino, zaskrbljenost ob koncu zivljenja, spremembe spolne
funkcije, spremembe samopodobe, tezave v medosebnih odnosih in drugih druzbenih vlogah,
skrb povezana z vrnitvijo na delo in finan¢ni izzivi. Mnoge od teh tezav lahko trajajo Se meseca
ali leta po zakljucku zdravljenja (Jefford, et al., 2016).

Namen in cilji

Namen raziskave je ugotoviti pojavljanje poznih nezelenih uc¢inkov in tezav pri bolnikih z
rakom debelega ¢revesa in danke v razlicnih ¢asovnih obdobji po onkoloskem zdravljenju. Cilj
raziskave je s pomocjo vprasalnikov prepoznati in oceniti deleZ pojavljanja poznih nezZelenih
ucinkov in tezav pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke, katere imajo zaradi bolezni
in zdravljenja v razli¢nih ¢asovnih obdobjih (6, 12 in 24 meseci) po zdravljenju. Zato smo si
postavili naslednje raziskovalno vprasanje: Kateri pozni neZeleni ucinki in tezave pri bolnikih
z rakom debelega Crevesa in danke se pojavljajo zaradi bolezni in zdravljenja 6, 12 in 24
mesecev po onkoloSkem zdravljenju in v kakSnem obsegu?
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METODE

V okviru raziskave je bila uporabljena kvantitativna, deskriptivna metoda raziskovanja.

Opis instrumenta

V raziskavi je bila uporabljena kvantitativna metoda raziskovanja z uporabo anketnega
vprasalnika. Podatke glede medicinske diagnoze, specificnega onkoloskega zdravljenja in
casovnega obdobja po zdravljenju, smo predhodno pridobili iz informacijskega sistema, kateri
so ustrezali vkljucitvenim kriterijem iz vzorca. Anketni vprasalnik je zajemal demografske
podatke kot so spol, starost, izobrazba, zakonski stan. Uporabljena sta bila standardizirana
vpraSalnika o kakovosti zivljenja EORTC QLQ-C30 in dodatni modul vprasalnika EORTC
QLQ-CR29 o raku debelega ¢revesa in danke. Vprasalnik EORTC QLQ-C30 vkljucuje pet
funkcionalnih lestvic (fizicno delovanje, funkcioniranje, Custveno delovanje, kognitivno
delovanje, socialno delovanje) tri lestvice simptomov (utrudljivost, slabost in bruhanje,
bolecina), lestvico zdravstvenega stanja in kakovosti Zivljenja in Sest posameznih elementov
(tezko dihanje, nespecnost, izguba apetita, zaprtje, driska, finan¢ne tezave). VpraSalnik EORTC
QLQ-CR29 vkljuCuje 4 vecpredstavnostne lestvice in 19 enopredstavnostnih lestvic, ki
ocenjujejo vrsto simptomov in tezav, znacilnih za bolnike z rakom debelega ¢revesa in danke.
Lestvice simptomov vkljucujejo: pogostost uriniranja, urinska inkontinenca, disurija, bolecine
v trebuhu, bolecina v zadnjici, napihnjenost, kri in sluz v blatu, suha usta, izpadanje las,
sprememba okusa, napenjanje, fekalna inkontinenca, vneta koza, pogostost odvajanja blata,
zadrega zaradi stome, tezave pri oskrbi stome, impotenca, disparevnija. Funkcionalne lestvice
vkljucujejo: anksioznost, tezo, telesno podobo, spolni interes (moski), spolni interes (Zenske).
Vse lestvice in meritve z enim samim elementom imajo razpon tock od 0 do 100. Visok rezultat
funkcionalne lestvice in funkcionalnih posameznih postavk pomeni visoko raven delovanja,
visok rezultat lestvice simptomov in posameznih postavk simptomov pa pomeni visoko raven
simptomatike ali tezav (Whistance, et al., 2009).

Opis vzorca

Anketiranje je potekalo na namenskem neslu¢ajnostnem vzorcu. Kot vkljucitvena merila smo
upostevali: (I) bolnike z rakom debelega crevesa in danke (C18 — C20), (II) stadijem bolezni I
— IIT (bolezen brez oddaljenih zasevkov) in (III) po zakljucenem zdravljenju na sledenju v
ambulantni obravnavi (od 3 do 6 mesecev; od 7 do 12 mesecev; od 13 do 24 mesecev). Vzorec
je zajemal ¢asovno obdobje od 1. 9. 2023 do 1. 5. 2024. V raziskavi je sodelovalo 239 bolnikov
z rakom debelega Crevesa in danke, od tega je bilo 56% moskih in 44% Zensk, povprecne
starosti od 60 — 69 let (razpon 30 do 90+). Prevladovala je srednjeSolska izobrazba v 58%
vpraSanih, kateri so bili v 62% starostno upokojeni. Glede na zakonski stan jih je bilo 70%
anketiranih porocenih ali v izvenzakonski skupnosti. Primarna lokacija bolezni je bila pri 48%
bolnikov debelo crevo (C18) in rektosigmoidna zveza (C19) in v 52% rektum (C20). Glede na
stadij bolezni je bilo 17% bolnikov stadij I, 22% stadij II in 61% stadij III. KirurSko zdravljenih
je bilo 39% bolnikov, 9% kombinacija obsevanja in kirurSkega zdravljenja, 40% kombinacija
obsevanja, sistemskega in kirur§kega zdravljenja in 13% kombinacija sistemskega in kirurSkega
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zdravljenja. Glede na obdobje izpolnjevanja vprasalnikov jih je bilo 35% od 3 do 6 mesecev po
zaklju¢enem zdravljenju, 29% od 7 do 12 mesecev po zakljuc¢enem zdravljenju in 36% od 13
do 24 mesecev po zakljucenem zdravljenju. Demografske in druge znacilnosti vzorca so
predstavljene v tabeli 1.

Tabela 1: Demografske in druge znacilnosti vzorca

Spremenljivka n %
Spol

Moski 134 56,07%
Zenski 105 43,93%
Starost

30 -39 let 3 1,26%
40 — 49 let 22 9,21%
50 — 59 let 46 19,25%
60 — 69 let 68 28,45%
70 — 79 let 61 25,52%
80 — 89 let 39 16,32%
Izobrazba

Nedokonc¢ana osnovna $ola 8 3,35%
Osnovnos$olska izobrazba 43 17,99%
SrednjeSolska izobrazba 138 57,74%
VisokoSolska izobrazba / 43 17,99%
univerzitetna izobrazba

Magisterij / doktorat 7 2,93%
Zaposlenost

Zaposlitev za 50% delovnega 4 1,67%
casa

Bolniski stalez 7 2,93%
Brezposeln 10 4,18%
Invalidsko upokojen 12 5,02%
Na zavodu do upokojitve 1 0,42%
Samozaposlen 1 0,42%
Starostno upokojen 147 61,51%
Zaposlen 56 23,43%
Zakonski stan

Locen 11 4,62%
Porocen ali izvenzakonska 167 70,17%
skupnost

Samski 22 9,24%
Vdovec 38 15,97%
Primarna lokacija bolezni

Debelo ¢revo (C18) in 114 47,70%
rektosigmoidna zveza (C19)

Rektum (C20) 125 52,30%
Stadij bolezni

Stadij 1 40 16,81%
Stadij 1T 53 22.27%
Stadij 111 145 60,92%
Zdravljenje

Kirurs$ko zdravljenje 92 38,49%
Kombinacija obsevanja in 21 8,79%

kirurskega zdravljenja
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Kombinacija sistemskega in 96 40,17%
kirur§kega zdravljenja
Kombinacija obsevanja, 30 12,55%
sistemskega in kirurSkega
zdravljenja
Obdobje po onkoloskem
zdravljenju
3 do 6 mesecev po onkoloskem 84 35,15%
zdravljenju
7 do 12 mesecev po 69 28,87%
onkoloSkem zdravljenju
od 13 do 24 mesecev po 86 35,98%
onkoloskem zdravljenju

Legenda: n — stevilo

Opis poteka raziskave in obdelave podatkov

Za i1zvedbo raziskave so bila predhodno pridobljena soglasja s strani vodstva OIL, Eti¢ne
komisije OIL, Komisije za strokovno oceno protokolov in klini¢nih raziskav na OIL in
Komisije Republike Slovenije za medicinsko etiko v sklopu doktorske disertacije z naslovom
Kakovost Zivljenja bolnikov z rakom debelega crevesa in danke po onkoloskem zdravljenju.
Medicinska sestra v specialisti¢éni ambulanti je razdelila anketne vpraSalnike bolnikom, ki so
bili predhodno pridobljeni iz informacijskega sistema s strani raziskovalca in so ustrezali
vklju¢itvenim kriterijem. Podatki so bili zbrani preko anketnih vprasalnikov in vneseni v
podatkovno bazo. Varovanje podatkov je bilo zagotovljeno kot to nalaga Zakon o varstvu
osebnih podatkov. Pridobljene podatke izpolnjenih anketnih vprasalnikov smo uvozili v
program IBM SPSS verzija 29.0. Uporabljene so naslednje statisticne metode: deskriptivna
statistika (frekvenca, minimum, maksimum, povpre¢je, standardni odklon) ter zaradi
nenormalne porazdelitve podatkov (Shapiro-Wilk normality test, p < 0,05) Kruskal-Wallisov H
test in Mann-Whitneyev U-test. UpoStevana stopnja statisticne znacilnosti je 0,05.

REZULTATI

Povpre¢ja v vpraSalniku EORTC QLQ C30 nakazujejo sploSen trend izboljSanja na vseh
podro¢jih skozi Cas, z najbolj izrazitimi izboljSavami v zdravstvenem stanju/kakovosti
zivljenja, funkcionalnosti, ¢ustvenem in socialnem delovanju med 13-24 meseci. Kognitivno
delovanje in fizicno delovanje sta ostala relativno stabilna z rahlimi izboljSavami proti koncu
opazovanega obdobja. Te spremembe lahko nakazujejo, da bolniki dozivljajo splosno
izboljSanje svojega zdravja in kakovosti zivljenja skozi daljSe Casovno obdobje, kar je
prikazano na sliki 1.
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Funkcionalne lestvice - 6, 12, 24 mesecev po zdravljenju

Socialno delovanje
Kognitivno delovanje
Custveno delovanje
Finkcionalnost

Fizi¢no delovanje

Zdravstveno stanje/kakovost Zivljenja
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M povprecje 3 do 6 m. M povprecje 7do 12 m. B povprecje 13 do 24 m.

Slika 1: Funkcionalne lestvice v vpraSalniku EORTC QLQ C30 v ¢asovnih obdobjih 6, 12, 24
mesecev po zaklju¢enem zdravljenju

Rezultati na podlagi izraCunanega povprecja kazejo (Slika 2), da so nekateri simptomi in ostale
postavke, kot sta utrudljivost in izguba apetita pokazali izboljSanje skozi ¢as medtem, ko drugi
simptomi kot so zaprtje, driska in financne tezave, kazejo na poslabsanje. Nespecnost ostaja
pomemben problem, z najvi§jimi vrednostmi med 7-12 meseci. Povpre¢na stopnja bole€ine se
rahlo povec¢a med 7 in 12 meseci in nato ostane stabilna do 24 mesecev po zdravljenju.

Simptomi/postavke - 6, 12, 24 mesecev po zdravljenju
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Slika 2: Simptomi in druge postavke v vprasalniku EORTC QLQ C30 v ¢asovnih obdobjih 6,
12, 24 mesecev po zakljuc¢enem zdravljenju
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Za vse spremenljivke v treh ¢asovnih obdobjih (6, 12 in 24 mesecev) so p-vrednosti Shapiro-
Wilkovega testa manjSe od 0,05, kar pomeni, da podatki niso normalno porazdeljeni. Za
primerjavo skupin razli¢nih ¢asovnih obdobij, smo uporabili Kruskal-Wallis H test in Mann
Whitney U-test. Kruskal Wallis H test ne pokaze statisti¢no znacilne razlike med posameznimi
obdobji izpolnjevanja 6, 12, 24 mesecev pri funkcionalnih lestvicah, saj so vse vrednosti vecje
od 0, 05. Vendar so rezultati za custveno delovanje (p = 0,097) in socialno delovanje (p = 0,056)
blizu meje statisticne pomembnosti, kar nakazuje, da bi lahko obstajale razlike, ki jih je vredno
dodatno raziskati. Pri simptomih in drugih postavkah v vpraSalniku EORTC QLQ C30 med
posameznimi obdobji izpolnjevanja 6, 12, 24 mesecev ni bila dokazana statisticno znacilna
razlika, kar je prikazano v tabeli 2.

Tabela 2: Rezultati Kruskal-Wallisovega H testa za vprasalnik EORTC QLQ C30 kazejo
primerjavo v treh razlicnih ¢asovnih obdobjih (6, 12 in 24 mesecev) po onkoloSkem
zdravljenju

Spremenljivka H df p
Funkcionalne lestvice

Zdravstveno stanje/kakovost 1, 520 2 0, 498
zivljenja

Fizi¢no delovanje 0, 438 2 0, 803
Funkcionalnost 1,798 2 0, 407
Custveno delovanje 4,671 2 0, 097
Kognitivno delovanje 2,235 2 0,327
Socialno delovanje 5, 754 2 0, 056
Simptomi in druge postavke

Utrudljivost 1, 098 2 0, 578
Slabost in bruhanje 0, 541 2 0,763
Boledina 0, 169 2 0,919
Tezko dihanje 0,177 2 0,915
Nespecnost 2,539 2 0, 281
Izguba apetita 1,114 2 0,573
Zaprtje 4,024 2 0, 134
Driska 1, 787 2 0, 409
Financne tezave 0, 873 2 0, 646

Legenda: H- H vrednost; df - stopinje prostosti; p- statisticna znacilnost

Za primerjavo med obdobji izpolnjevanja od 6 do 12, od 6 do 24 in 12 do 24 mesecev smo
uporabili Mann-Whitneyev U- test. Rezultati Mann-Whitneyevega U-testa pri funkcionalnih
lestvicah kazejo med 6 in 24 meseci statisticno pomembno izboljSanje na podrocju socialnega
delovanja (p = 0, 016). Statisticno pomembno izboljSanje psiholoskega pocutja, obvladovanje
stresa, povecano samozavest se kaze na podrocju Custvenega delovanja (p =0, 046) med 12 in
24 meseci. Rezultati Mann-Whitneyevega U-testa pri simptomih so pokazali statisticno
pomembno poslabsanje pri zaprtju (p = 0, 44) pri 12 kot pri 6 mesecih.

Slika 3 predstavlja povprecja simptomov in tezav pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in
danke z uporabo vprasalnika EORTC QLQ-C29 v razli¢nih ¢asovnih obdobjih po onkoloskem
zdravljenju. Rezultati so razdeljeni na funkcionalne lestvice (boljsi rezultati pomenijo boljse
delovanje) in simptomatske lestvice (vi§ji rezultati pomenijo hujSe simptome). V zaletnem
obdobju od 3 do 6 mesecev se pojavljajo izrazitejSe tezave s telesno podobo, anksioznostjo,
telesno tezo in impotenco. Spolno zanimanje pri Zenskah je izrazito manjSe kot pri moskih.
Nizja povprecja simptomov povezanih z uriniranjem in blatom, kazejo na zacetno fazo
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prilagajanja. V obdobju od 7 do 12 mesecev je opazno poslabSanje vecine simptomov, z
izrazitim poslabSanjem tezav z uriniranjem, krvjo in sluzjo v blatu, spolnim zanimanjem pri
moskih in disparevnijo. Tezave s telesno tezo so precej izrazite, vendar se pri 12 mesecih
nekoliko izbolj$ajo. V obdobju od 13 do 24 mesecev po zdravljenju nekateri simptomi kot so
anksioznost, pogostost odvajanja blata in spolno zanimanje pri Zenskah ostanejo zmerno visoki
oziroma poviSani. Pogostost odvajanja blata, napihnjenost in napenjanje kazejo na nekatere
stalne tezave skozi vsa ¢asovna obdobja. Ostale tezave, kot so spolno zanimanje pri moskih,
disparevnija in teZzave pri oskrbi stome, se nekoliko znizajo. To nakazuje na mozno umirjanje
ali prilagajanje na dolgorocne spremembe. Na splosno podatki kazejo trend, da so nekateri
simptomi in tezave v prvem letu bolj izrazitejSe, nato pa se v drugem letu umirjajo ali rahlo
izboljSajo, kar kaze na obdobje prilagajanja in mozne stabilizacije pri vecini bolnikov. Te
informacije so klju¢nega pomena za izvajalce zdravstvenega varstva, da lahko predvidijo in
ucinkovito obvladujejo simptome in tezave v daljSem ¢asovnem obdobju.

EORTC QLQ C29 Funkcionalne lestvice in simptomi/tezave - 6,
12, 24 mesecev po zdravljenju
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Slika 3: Funkcionalne lestvice in simptomi/tezave v vprasalniku EORTC QLQ C29 v
¢asovnih obdobjih 6, 12, 24 mesecev po zaklju¢enem zdravljenju

S Kruskal-Wallis testom H smo ugotavljali statisticno znacilne razlike v treh ¢asovnih obdobjih
po zdravljenju z uporabo vprasalnika EORTC QLQ C29, kar je prikazano na sliki 3. Rezultati
Kruskal-Wallisovega H testa kazejo, da pri veCini spremenljivk ni statisticno pomembnih razlik
v razlicnih ¢asovnih obdobjih izpolnjevanja, kar kaze na to, da simptomi in tezave po
zdravljenju ostajajo razmeroma nespremenjeni. Pojavljajo pa se statisticno pomembne razlike
pri napihnjenosti (p = 0,027) in vnetju koze (p = 0,038), kar pomeni, da so tezave v doloCenem
¢asovnem obdobju po zdravljenju izrazitejSe. Za ugotavljanje smo v nadaljevanju uporabili
Mann Whitneyev U- test. Ceprav napenjanje (p = 0.090) ni pokazalo statistiéno zna¢ilnih razlik
v razli¢nih Casovnih obdobjih po zdravljenju, blizina p-vrednosti pragu signifikantnosti
nakazuje na potencialne trende, ki bi lahko bili pomembni v podrobnejsih studijah.
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Tabela 3: Rezultati Kruskal-Wallisovega H testa za vprasalnik EORTC QLQ C29 kaZejo
primerjavo v treh razlicnih ¢asovnih obdobjih (6, 12 in 24 mesecev) po onkoloSkem
zdravljenju

Spremenljivka H df p
Funkcionalne lestvice

Telesna podoba 1,364 2 0, 506
Anksioznost 0, 124 2 0, 940
Teza 0, 808 2 0, 668
Spolni interes (moski) 3,416 2 0, 181
Spolni interes (zenske) 0, 633 2 0, 729
Simptomi / teZave

Pogostost uriniranja 0, 125 2 0, 939
Kri in sluz v blatu 0, 401 2 0,818
Pogostost odvajanja blata 0, 264 2 0, 876
Urinska inkontinenca 0, 738 2 0, 691
Disurija 1,691 2 0, 429
Bolecine v trebuhu 4,211 2 0,122
Napihnjenost 7,211 2 0, 027
Suha usta 2,791 2 0,248
Izpadanje las 2,755 2 0,252
Sprememba okusa 4,227 2 0, 121
Napenjanje 4, 821 2 0, 090
Fekalna inkontinenca 0, 251 2 0, 882
Vneta koza 6, 555 2 0, 038
Zadrega zaradi stome 0,304 2 0, 859
Tezave pri oskrbi stome 0, 759 2 0, 684
Impotenca 1, 345 2 0,511
Disparevnija 0,574 2 0,750

Legenda: H- H vrednost; df - stopinje prostosti; p- statisticna znacilnost

S pomocjo Mann Whitneyevega U- testa smo primerjali pojavljanje simptomov in tezav med
6 in 12 mesecnim obdobjem, ki je pokazal statisticno znacilne razlike pri napenjanju (p = 0,
030), kar pomeni ve¢ tezav z napenjanjem pri 6 kot pri 12 mesecih. Drugi simptomi in tezave
kot so spolni interes (moski) (p = 0,097), izpadanje las (p = 0,103), sprememba okusa (p =
0,167) in vneta koza (p = 0, 150), imajo p vrednosti blizu meje pomembnosti, kar kaze na
zanemarljive razlike, ki niso statisticno znacilne, vendar bi lahko bile pomembne. V obdobju
med 6 in 24 meseci po zdravljenju se pokaze statisticno pomembno poslabSanje pri simptomih
napihnjenosti (p = 0,028) in spremembi okusa (p = 0,040). V obdobju med 12 in 24 meseci pa
je opaziti statisticno pomembne poslabsanje pri bolecinah v trebuhu (p = 0.047), napihnjenosti
(p =0.018) in vneti kozi (p = 0.011). Druge spremenljivke na podlagi predloZzenih p-vrednosti
ne kazejo statisticno pomembnih razlik. Ti rezultati poudarjajo pomen spremljanja specificnih
simptomov skozi daljSe ¢asovno obdobje po zdravljenju, saj se nekateri simptomi in tezave
statisticno pomembno razlikujejo, kar zahteva prilagojen in individualiziran pristop k
obvladovanju simptomov pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke.

DISKUSIJA

Bolezen in zdravljenje pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke vplivata na kakovost
zivljenja in splosno dobro pocutje. Bolniki se soocajo s Stevilnimi fizicnimi, psiholoSkimi in
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socialnimi tezavami. Namen raziskave je bil ugotoviti pojavljanje poznih nezelenih uc¢inkov in
tezav zaradi bolezni same pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke v razli¢nih ¢asovnih
obdobjih po onkoloskem zdravljenju. V nasi raziskavi smo ugotovili trend izboljSanja na vseh
funkcionalnih lestvicah skozi ¢as 6, 12, 24 mesecev po onkoloSkem zdravljenju. Raziskave
(Couwenberg, et al., 2019; Mols, et al., 2018), ki primerjajo rezultate v razlicnih ¢asovnih
obdobjih po zdravljenju, pogosto kazejo podobne trende izboljSanja v zdravstvenem stanju in
kakovosti Zivljenja bolnikov. O simptomih, kot so bole¢ine v trebuhu, utrujenost, driska,
napenjanje, pogostost odvajanja blata in pogostost uriniranja ter spolne tezave, so porocali tudi
v §tudiji Couwenberg, et al. (2019) v prvem pooperativnem letu in pozneje. Poleg fizi¢nih tezav
se pogosto pojavljajo psiholoske tezave. Strah, anksioznost, nespec¢nost in depresija vplivajo na
psiholosko, custveno, socialno delovanje in funkcionalnost (Shi, et al., 2011). V petletnem
obdobju se je prevalenca psihi¢ne stiske gibala med 44 % in 32 %, vendar je bila vecja pri
moskih kot pri zenskah (p < 0,001) (Dunn, et al., 2013). V nasi raziskavi smo ugotovili, da se
bolniki z rakom debelega ¢revesa in danke po zakljuCenem zdravljenju soocajo s Stevilnimi
fizi€nimi simptomi in tezavami kot so utrudljivost, bole¢ine, nespecnost, gastrointestinalnimi
simptomi in spolno disfunkcijo, katera je bolj izrazita pri moskih. V ospredju so bile tudi
psihi¢ne tezave kot so anksioznost in ¢ustveno delovanje. Izpostavljen je bil ekonomski vidik,
saj lahko dolgotrajna bolniSka odsotnost in zmanjSana delovna sposobnost vodita v financne
tezave. V sistematicnem pregledu in metaanalizi Han, et al. (2020) so ugotavljali pogostost in
resnost simptomov pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke po zdravljenju. Sest §tudij
je obravnavalo pojavljanje ve¢ simptomov hkrati, v 29 pa so bili osredoto¢eni na en sam
simptom, vkljuéno s periferno nevropatijo, psiholosko stisko, utrudljivostjo, spremenjeno
telesno podobo, kognitivnimi motnjami in nespecnostjo. Skupna povpre¢na vrednost je bila
najvi§ja pri spremenjeni telesni podobi (78,5%). Na lestvici od 0 do 100 je bila skupna
povprecna ocena resnosti najvisja pri utrudljivosti (50,1), kar lahko primerjamo tudi z naSo
raziskavo, kjer je bila najvi§ja povpre¢na ocena utrudljivosti pri 6 mesecih. V Studiji Han, et al.
(2020) so bile glavne tezave povezane z gastrointestinalni in psiholoski simptomi, periferno
nevropatijo in nespecnostjo, kar lahko primerjamo tudi z naso raziskavo. Prav tako so ugotovili,
da na vecje pojavljanje simptomov vplivajo dejavniki kot so nizja starost, zenski spol in
pomanjkanje druzinske/socialne podpore. Simptomi so negativno vplivali na kakovost
zivljenja, socialno in spolno zivljenje, financno stanje ter telesno in duSevno stanje bolnikov. V
prospektivni Studiji Al-Shandudi, et al. (2022), katera je vkljuevala 118 bolnikov z rakom
debelega crevesa in danke s stadijem I-111, so ugotovili visoke povprecne ocene na funkcionalni
lestvici za telesno podobo, telesno tezo in anksioznost. Povpre¢ne ocene za spolno zanimanje so bile
nizje pri moskih kot pri Zenskah. Starost, spol, prisotnost so¢asnih bolezni in lokalizacija tumorja so bili
pomembni napovedni dejavniki kakovosti zivljenja (p < 0,05). Prav tako so bile v nasi raziskavi v
obdobju do 6 mesecev izrazitejSe tezave s telesno podobo in anksioznostjo. Spolno zanimanje

pri moskih se je v na$i raziskavi izkazalo za vi$je kot pri Zenskah, saj je bilo v samo raziskavo
vkljucenih ve¢ moskih (56,07%) kot zensk (43,93%).

Rezultati nakazujejo, da bolniki dozivljajo splosno izboljSanje svojega zdravja in kakovosti
zivljenja, kar je pomembno za nacrtovanje podpore in rehabilitacije po bolezni in zdravljenju.
Pomembno je nadaljnje spremljanje bolnikov in prilagajanje zdravljenja glede na posamezne
simptome in teZave, ki se lahko s€asoma spreminjajo. V nadaljnje raziskave bi bilo smiselno
vkljuciti ve¢ bolnikov z rakom debelega crevesa in danke, da bi bil vzorec bolj poveden. Prav
tako bi bilo potrebno ugotoviti razlike pri pojavljanju simptomov in tezav povezanih z
demografskimi podatki, medicinsko diagnozo, komorbidnostjo in zdravljenjem.
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ZAKLJUCEK

Kakovost zivljenja pri bolnikih z rakom debelega ¢revesa in danke po bolezni in zdravljenju je
kompleksno podrocje, ki zahteva multidisciplinarni pristop. Ucinkovita obravnava fizi¢nih,
psiholoskih, socialnih in ekonomskih potreb bolnikov je kljuna za izboljSanje njihovega
sploSnega zdravja in kakovosti Zivljenja. Pravocasna in celostna obravnava lahko znatno
pripomore k boljSemu prilagajanju in dolgoro¢nemu obvladovanju tezav. Potrebna je
vzpostavitev mreze na razlicnih ravneh zdravstvenega varstva in ustreznih rehabilitacijskih
programov, ki bodo usmerjeni na specifi¢ne potrebe bolnikov po bolezni in zdravljenju.
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IZVLECEK

DanasSnji sodobni nacini zdravljenja bolnikom z rakom omogoca ozdravitev, vecletno
zazdravitev in dolgotrajno prezivetje. Bolniki se sooc¢ajo s trajnimi posledicami zdravljenja, ki
mocno vplivajo na njihovo kakovost zivljenja. Rak je bolezen, ki vpliva tudi na spolnost in s
tem povezane spolne motnje, katere nastanejo kot posledica zdravljenja. Vprasanja in dialog o
spolnosti bi morala biti sestavni del procesne metode dela v zdravstveni negi. S tem bi se odprla
vrata zaupanja za pogovor in obravnavo nastalih tezav. Klju¢nega pomena je, da bolniki z
rakom zivijo kakovostno spolno Zivljenje, ne glede na stopnjo bolezni.

Kljucne besede: bolnik z rakom, medicinska sestra, spolna motnja, edukacija, kakovost
zivljenja.

ABSTRACT

Today's modern methods of treatment enable cancer patients to be cured or heald for many
years and long term survival. Patients face long-lasting effects of treatment that greatly affect
their quality of life. Cancer is a disease that also affects sexuality and related sexual
dysfunction- which arise as a result of treatment. Questions and dialogue about sexuality should
be an integral part of the process method in nursing care. This would open the door of trust to
talk and deal with the problems that have arisen. It is crucial for cancer patients to live quality
sex life as possible, regardless the stage of their disease.

Key words: cancer patient, nurse, sexual dysfunction, education, quality of life

UVOD

VsesploSen in dolgotrajen ucinek zdravljenja raka — spolna motnja, zmanjSuje kakovost
zivljenja in negativno vpliva na intimne odnose. Spolna motnja obicajno ne izzveni s ¢asom,
ampak lahko vztraja ali se celo poslabsuje po zaklju¢enem zdravljenju raka. Spolne tezave so
zelo razsirjene v celotnem spektru diagnoz raka (dojke 16—63 %; prostata 6—96 %; ginekoloski
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onkoloski 13-91 %; hematoloski 16-78 %; kolorektalni 12—-79 %; glava/vrat 30 —53%).
Pravzaprav lahko vse oblike onkoloskega zdravljenja negativno vplivajo na spolno zdravje
bolnikov. Pogosti problemi vklju€ujejo zmanjsano spolno Zeljo, erektilno disfunkcijo, suhost
noznice in bole¢ spolni odnos. Spolna motnja, povezana z rakom, je ve¢plastna in posega v
spremembe spolne funkcije, povzroca spolno stisko, spremembe v telesni samopodobi in v
intimnih odnosih. Spolne motnje, so razSirjen, vendar neobravnavan simptom s strani
zdravstvenih delavcev. Stevilni zdravstveni delavci se ne poéutijo kompetentne za obravnavo
potreb spolnega zdravja bolnikov (Smith, et al., 2022). Seks, spolnost in intimnost so za
posameznike z diagnozo rak enako pomembni kot za ostale (American Cancer Society, n.d.).
Pregled literature kaze (Afiyanti & Milanti, 2013; Beesley, et al., 2013; Aerts, et al., 2015;
Afiyanti, et al., 2016; Mikkelsen, et al., 2017; Vassao, et al., 2018; De Almeida, et al., 2019;
Papadopoulou, et al., 2019; Reb & Cope, 2019; Winterling, et al., 2020; Hjalmarsson &
Lindroth, 2020; Mattsson, et al., 2020; Shankar, et al., 2020; Wilson, et al., 2020; Lin, et al.,
2022), da visoka stopnja spolnih motenj po zaklju¢enem zdravljenju statisticno pomembno
vpliva na kakovost spolnega zdravja.

Spolne motnje

Spolne motnje so znacCilne stalne tezave s spolnim odzivom ali uzitkom, ki povzrocajo
pomembno stisko. O spolni motnji govorimo, ko izklju¢imo organski vzrok (Avstralska
modifikacija, (Verzija 6), 2008). Na podro¢ju zdravstvene nege, nam obravnavo spolnega
zdravja narekuje »orodje« - negovalne diagnoze in taksonomija NANDA-I. Spolne motnje, so
v NANDA -I taksonomiji, opredeljene z dvema negovalnima diagnozama, in sicer (Herdman
& Kamitsuru, 2017):

- Negovalna diagnoza: Spolna disfunkcija (koda: 59)
Domena 8: Spolnost
Razred 2: Spolna funkcija
Definicija: Stanje, v katerem posameznik dozivlja spremembo v spolni funkciji med
fazami spolnega odziva pri poZelenju, vzburjanju in / ali orgazmu; spremembo vidi kot
nezadovoljujoco, nespodbudno in nezadostno.

- Negovalna diagnoza: Neucinkovit vzorec spolnosti (koda: 65)
Domena 8: Spolnost
Razred 2: Spolna funkcija Definicija:
IzraZanje zaskrbljenosti v zvezi z lastno spolnostjo

Kakovost spolnega zdravja

Kakovost zivljenja poganja posameznikovo dojemanje fizi¢ne, funkcionalne, psiholoske,
duhovne in socialne blaginje v kontekstu njihovih vrednot, pri¢akovanj in kulture (Drury, et al.,
2020). Kakovost spolnega zdravja bolnikov z rakom lahko opredelimo kot $irok koncept, ki
zajema spolno privlacnost, spolni interes in spolno funkcijo. Pomen zdrave spolnosti vkljucuje
koncepte Custvene intimnosti, telesne podobe, spolnosti in spolni odziv. Spolno zdravje oblikuje
preplet fizi¢nih, psiholoskih in medosebnih izkusenj (Roussin, et al., 2021). Spolno zdravje je
pomemben vidik kakovosti Zivljenja, vendar pri rutinskem klini¢cnem spremljanju ni enotnega
ukrepa samoocene, ki bi bil kratek, enostaven in bi vkljuCeval vse (fizicne, psiholoske,
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custvene) vidike spolnega zdravja ljudi, ki jih prizadene rak. Kakovost zivljenja in vpliv na
spolno zdravje sta postala pomembno vprasanje glede na dolgo preZivetje bolnikov z rakom
(Shankar, et al., 2020). Prezivele osebe, ki so prejele katerokoli vrsto terapije za katerokoli
vrsto raka, v 50 % porocajo o problemih v spolnosti. Za Stevilne je vzdrZevanje spolne
intimnosti bistven del njihovega procesa okrevanja. Intimnost se nanaSa na deljenje fizi¢ne in
custvene blizine s partnerjem in ne pomeni vedno spolnega odnosa. Medtem ko se bolniki in
zdravniki ukvarjajo z boleznijo, zdravljenjem in preZivetjem, hitro spregledajo vprasanja, ki se
nanagajo na intimnost. Stevilni zdravstveni delavci se ne zmorejo sooéiti z bolnikovo spolno
motnjo zaradi Stevilnih razlogov in obstojecih mitov (Reisman, et al., 2015 cited in Simetinger,
2016). The Canadian Partnership Against Cancer (2018), v Studiji o izkuSnjah onkoloskih
bolnikov, poroca, da 42% bolnikov doZivlja spremembe v spolnosti, 39 % spremembe telesne
samopodobe in 33 % spremembe v odnosih z druzino in partnerji; sledijo anksioznost in
depresija. Spolne motnje se pri onkoloSkih bolnikih, ne glede na vrsto rakavega obolenja,
pojavljajo v 60% pri Zenskah in v 80% pri moskih (Maiorino, et al., 2016). Raziskave kazejo
na raznolikost fizi¢nih in psiholoskih potreb. Potrebe, o katerih so porocali so odvisne od
demografskih, klini¢nih znacilnosti in od nac¢ina zdravljenja. Na sploSno so rezultati razkrili pet
vsebinsko specifi¢nih podrocji ali razseznosti, povezanih z razli¢nimi potrebami bolnikov po
zakljuCenem zdravljenju (fizicne potrebe, kakovost spolnega zdravja (spolne motnje),
spremenjena samopodoba, Custvene potrebe in zdravstveno svetovanje).

Prepoznavanje spolnih motenj v zgodnjih fazah lahko prepreci nadaljnje posledice in vplive na
spolno zdravje (Khajehei, et al., 2015). Postavitev diagnoze »spolna motnja« predstavlja veliko
stisko. Potrebno je vedeti, da gre za kompleksen biopsihosocialen pojav in da bi lahko popolno
razumevanje ocenili na podlagi bioloskih, sociokulturnih, psiholoskih in medsebojnih
dejavnikov (Thomas & Thurston, 2016). Med bioloske dejavnike spadajo hormonske
spremembe in anatomske spremembe genitalij, kar vpliva na libido in spolni odziv; med
psiholoske spadajo depresija, anksioznost, negativno vedenje, kot je kriti¢ni samonadzor med
spolno aktivnostjo. Med medosebne dejavnike spadajo splosno zadovoljstvo v odnosu
zenske/moskega do partnerja, ki je tesno povezano s splosSnim spolnim zadovoljstvom in
komunikacijo v partnerskem odnosu. Med sociokulturne dejavnike spadajo odnos Zensk do
menopavze in staranja, kulturne, verske in druge druzbene vrednote glede na spol. Zdravstveni
delavci, ki obravnavajo spolne motnje, morajo poznati in upostevati vse te dejavnike (Thomas
& Thurston, 2016). Nezadovoljene potrebe po podpori za razreSevanje tezav v spolnosti
(Afiyanti, et al., 2018) so napovednik za slabSo kakovost Zivljenja, z dozivljanjem skupka
simptomov kot posledico zdravljenja.

Spolno svetovanje

Spolno svetovanje ima pomembno terapevtsko vlogo pri bolniku rakom (Barbera, et al., 2017)
in je prvi korak pri zdravljenju spolnih motenj (Ajit, et al., 2017). Potrebno ga je nuditi vsem
bolnikom z rakom, da bi zagotovili kakovostno oskrbo, katera je usmerjena v izboljSanje
spolnega odziva, telesne samopodobe, tezave z intimnostjo in odnosom ter spolnega
zadovoljstva. Spolno svetovanje mora stremeti k normalizaciji posameznikovih izkuSenj in
zmanj$evanju anksioznosti glede spolnosti z zagotavljanjem natanénih informacij. Ceprav je
potrebno pokriti vsa podrocja, je nujno poudariti podrocja, ki so neposredno povezana z
bolnikovo tezavo. Kjer koli je to mogoce, uporabimo slike, filme, diagrame in spolne
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pripomocke (Ajit, et al., 2017). Spolno svetovanje omogoca bolnikom pridobitve nadzora in
samokontrole nad svojim spolnim zdravjem. National Comprehensive Cancer Network
(NCCN) je Ze leta 2013, predstavil priporo€ila za obravnavo spolnega zdravja, katerega je
izpostavil kot »pomemben del sploSnega fizicnega in Custvenega pocutja posameznika«.
NCCN, v priporocilih iz leta 2022, poudari pomembnost uporabe presejalnih programov za
ugotavljanje stanja na podroc¢ju spolnega zdravja s strani zdravstvenih delavcih po zaklju¢enem
zdravljenju. V ¢asu zdravljenja in po koncanem zdravljenju je potrebno vprasanja o spolnem
zdravju vkljuciti v zdravstveno obravnavo (Walker, et al., 2015). Vprasanja o spolnem zdravju
in spolni motnji, naj sproziti ¢lan zdravstvenega tima, vendar raziskave na podrocju
zagotavljanja spolnega svetovanja kazejo neizpolnjeno vrzel s strani zdravstvenih delavcev.
Evcili & Demirel (2018) ugotavljata, da zdravstveni delavci igrajo klju¢no vlogo pri edukaciji
o spolnem zdravju. Ocena spolnega zdravja pri bolniku z rakom, je pomembno del celostne
obravnave onkoloSkih bolnikov. Medicinske sestre morajo imeti znanje in spretnosti za
ocenjevanje spolnosti pri bolniku z rakom. Spolno svetovanje naj bo usmerjeno v fizi¢ne in
Custvene nezelene ucinke zdravljenja.

Model PLISSIT

Model PLISSIT, katerega je zasnoval Jack S. Annon, je danes svetovno priznani model za
ocenjevanje in obvladovanje spolnih motenj (El-Sayed Saboula & Shahin, 2015; Emam, et al.,
2018). Zajema §tiri usmeritvene korake (dovoljenje; omejeno informacijo; specificne predloge;
intenzivno zdravljenje), klju¢nega pomena pri implementacijimodela v klini¢no prakso je
organizacijska ureditev in izobrazenost zdravstvenih delavcev (Karimi, et al., 2019):

- P (ang. permission) — dovoljenje. Zdravstveni delavec posameznika vprasa o njegovi
spolni funkciji, vedenjih, fantazijah in mu s tem da dovoljenje za pogovor in omogoca
osnovno klini¢no obrazlozitev problema.

- LI (ang. limited information) - omejeno informacijo. Je psihoedukacija, v kateri je
zdravstveni delavec vir pravih informacij in znanj o spolnem odgovoru, anatomiji in
fiziologiji spolnega odnosa, o mitih in napacnih predstavah, o odnosih med moskim in
zensko, o spremembah spolnega odgovora v zivljenju in o ucinkih bolezni na spolnost.

- SS (ang. specific suggestion) - specificne predloge. Je poglobljena nadgradnja, ko
zdravstveni delavec zagotovi dodatne informacije o problemu in ponudi specifi¢ne
predloge in spolne prakse (spodbujanje zdravega Zzivljenjskega sloga, relaksacijske
tehnike, terapevtske naloge, izpolnjevanje dnevnika).

- I (ang. intensive therapy) - intenzivno zdravljenje. Intenzivna psihoseksualna terapija se
uporablja pri zapletenih kompleksnih psihoseksualnih problemih kot individualna
psihoterapija posameznika in/ali terapija para, vedenjsko kognitivna terapija, kar
izvajajo posebej usposobljeni psihoseksualni terapevti.

Model PLISSIT ponuja konceptualni okvir za nacrtovanje in evalvacijo celovite oskrbe spolnih
tezav. Uporabnost modela so preucevali pri bolnikih z razli¢nimi bolezenskimi stanji, katera
lahko privedejo do tezav v spolnem zdravju (El-Sayed, et al., 2015; Khakbazan, et al., 2016).
Model se osredotoca na bolnika in omogoca ucinkovito komunikacijo med zdravstvenim
delavcem in onkoloskimi bolniki o spolnosti in spolnih motnjah. Hkrati ponuja konkretna
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priporocila in v bolj specifi¢nih primerih spodbuja reSevanje nastale situacije s specializiranimi
strokovnjaki (Asadi, et al., 2018).

DISKUSIJA IN ZAKLJUCEK

Spolno zdravje je kljucna sestavina kakovosti Zivljenja po prebolelem raku. V svetu postaja
kakovost spolnega zdravja pomembno javnozdravstveno vprasanje. Poleg tega je vse vec
dokazov o potrebi vkljucitve spolnega zdravja kot del rutinske oskrbe. Vrednotenje spolnega
zdravja je potrebno zaceti soCasno z postavitvijo diagnoze raka. Obsezna spolna ocena, ki jo
opravi medicinska sestra, je sestavljena iz podrobnega pregleda individualne in skupne
psihoseksualne zgodovine bolnika in njegovega partnerja. Studije kaZejo, da izobraZevanje in
svetovanje bolnikom glede spolnega zdravja, zmanjSa spolne tezave in izboljSa intimne odnose,
zmanjSa anksioznost/depresijo, izboljSa telesno samopodobo, kar privede do izboljSanja
kakovosti spolnega zivljenja. Kljucnega pomena za zagotaviljanje optimalnega spolnega
zdravja bolnikov z rakom je izvajanje presejanja spolnih motenj, zagotavljanje izobrazevanja,
ustreznih terapij ter pravocasna napotitev k ustreznim strokovnjakom za spolno zdravje. Nasteti
koraki so kljucni za optimizacijo oskrbe spolnega zdravja pri bolnikih z rakom, ne glede na
stopnjo bolezni.
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IZVLECEK

Uvod: Na podrocju onkologije lahko uporaba telefonskega svetovanja omogoci obvladljivost
simptomov v domacem okolju in pripomore k opolnomocenju bolnikov in bliznjih. S tem
prepre¢imo marsikatere nenacrtovane sprejeme in nepotrebne hospitalizacije. Analizirali smo
podatke telefonskih klicev v klicnem centru Onkoloskega inStituta Ljubljana z namenom
ugotavljanja Stevila telefonskih klicev na posamezne linije, razlogov za klice, ocenjevanja
ucinkovitosti klicnega centra ter identificiranja moznih izboljSav v sistemu telefonske podpore.

Metode: Izvedena je bila retrospektivna analiza telefonskih klicev v klicni center Onkoloskega
inStituta Ljubljana. Vzorec je zajemal telefonske klice v ¢asovnem obdobju od 1. januarja 2023
do 30. aprila 2024.

Rezultati: V obdobju med 1. januarjem 2023 in 30. aprilom 2024 je opazno povecanje Stevila
sprejetih klicev na liniji 1 — splo$ne informacije in liniji 2 — zdravstveno svetovanje ter upad
klicev na linijo 3 — triaza. V povprecju je bilo na linijo 1 — sploSne informacije v letu 2023
sprejetih 3.395 klicev, v prvih 4 mesecih leta 2024 pa se je povprecje sprejetih klicev zvisalo
na 4.342 klicev mesecno. Na linijo 2 — zdravstveno svetovanje je bilo v letu 2023 povprecno
sprejetih priblizno 662 klicev mesecno, kar je podobno kot v prvih 4 mesecih leta 2024. Na
linijo 3 — triaza je bilo leta 2023 v povprecju mesecno sprejetih 263 klicev, v prvih 4 mesecih
leta 2024 pa se je povprecje Stevila mesecnih klicev znizalo na 221.

Zakljucek: Vzpostavitev klicnega centra in triaziranje telefonskih klicev pomembno vpliva na
izboljSanje izidov zdravljenja, samooskrbo onkoloskih bolnikov, pravo€asnost in dostopnost
informacij in zdravstvenih storitev.

Kljuéne besede: informacije, zdravstvena nega, zdravstveno svetovanje
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ABSTRACT

Background: In the field of oncology, the use of telephone counselling can make symptoms
manageable in the home environment and help empower patients and loved ones. This can
prevent many unplanned admissions and unnecessary hospitalizations. We analysed the data of
telephone calls in the call center of the Oncology Institute Ljubljana in order to determine the
number of telephone calls to individual lines, the reasons for the calls, to evaluate the efficiency
of the call centre and to identify possible improvements in the telephone support system.

Methods: The sample included telephone calls during the time period from 1 January 2023 to
30 April 2024.

Results: Between 1 January 2023 and 30 April 2024, there has been a noticeable increase in
the number of calls received on line 1 - general information and line 2 - health counselling, and
a decrease in the number of calls received on line 3 - triage. On average, 3,395 calls were
received on line 1 - general information per month in 2023, and in the first four months of 2024,
the average increased to 4,342 calls per month. Line 2 - health advice received an average of
approximately 662 calls per month in 2023, which is similar to the average in the first four
months of 2024. Line 3 - triage received an average of 263 calls per month in 2023, and in the
first four months of 2024, the monthly average decreased to 221 calls.

Conclusion: The establishment of a call center and the triaging of phone calls significantly
impact the improvement of treatment outcomes, self-care for oncology patients, timeliness, and
accessibility of information and healthcare services.

Keywords: information, healthcare, health counselling,

UVOD

Podroc¢je zdravstvene dejavnosti in nudenje z njo povezanih obravnav se nenehno spreminjata,
s ¢imer se skuSa zagotoviti optimalna oskrba bolnikov, izboljSati dostopnost zdravstvenih
storitev ter zagotoviti kakovostno in pravoCasno izvajanje le-teh (Steingass & Maloney-
Newton, 2020). Telemedicina je podrocje zdravstva, ki uporablja telekomunikacijsko in
informacijsko tehnologijo za zagotavljanje zdravstvenih storitev na daljavo. Bolnikom
omogoca dostop do zdravstvene oskrbe, nasvetov in informacij ne glede na njihovo geografsko
oddaljenost. To je Se posebej koristno za bolnike, ki Zivijo v odro¢nih krajih ali imajo omejen
dostop do zdravstvenih ustanov (Jernigan, et al., 2020). Telemedicina je revolucionarno
spremenila nain zagotavljanja zdravstvene oskrbe, saj omogoca vecjo dostopnost, udobje in
ucinkovitost. S prilagajanjem tehnologije, ki je bila prvotno razvita za astronavte, je postala
sestavni del sodobnega zdravstvenega sistema, ki pomaga bolnikom pri njihovih dvomih in
potrebah med zdravljenjem in okrevanjem (Sirintrapun & Lopez, 2018).

Zdravstvena nega na daljavo ali angl. Telenursing je pomemben sestavni del strokovne prakse
ambulantne zdravstvene nege. Ta pristop se osredotoca na posameznike, druzine, skupine,
skupnosti in populacijo v primarnem, sekundarnem in terciarnem zdravstvenem okolju.
Zdravstvena nega na daljavo je kompleksna in vecCplastna specialnost, ki vkljucuje tako
samostojno kot sodelovalno prakso in uporablja tehnologijo telezdravja v virtualnem okolju
(Steingass & Maloney-Newton, 2020). Uspesno obvladovanje simptomov je prioriteta za
bolnike z rakom, saj bistveno prispeva k njihovemu splosnemu pocutju in lahko sluzi kot
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kazalnik uspeSne komunikacije med bolnikom ali njegovimi bliznjimi in zdravstvenim
delavcem. Kljub temu pa Studije kazejo, da bolniki pogosto prejemajo premalo podpore in se
pogosto pocutijo prepusceni sami sebi pri obvladovanju nastalih simptomov. Telefonski klici
lahko nakazujejo tudi neuspe$no zagotavljanje potrebne zdravstvene oskrbe med nacértovanim
obiskom v bolni$nici (Jernigan, et al., 2020).

Na podro¢ju onkologije je porast ambulantnega zdravljenja, kar predstavlja popolnoma
drugacen kontekst obravnave kot bolniSni¢no zdravljenje. Ambulantno zdravljenje prinasa
Stevilne prednosti za bolnike, kot so izboljSana kakovost zivljenja in nizji stroski zdravljenja
(Kondo, 2015), pa tudi nove tezave in izzive, saj bolniki prevzamejo vecjo odgovornost za
spremljanje in obvladovanje simptomov (Jernigan, et al., 2020). Zdravstvena nega na daljavo
predstavlja kljucno resitev za Stevilne tezave in izzive, s katerimi se soocajo onkoloski bolniki
v domacem okolju. Omogoca podporo, pravocasno spremljanje in na bolnika osredotoceno
zdravstveno oskrbo. Uporaba telefonskih storitev v onkologiji prinasa Stevilne prednosti, saj
omogoca obvladovanje simptomov in samooskrbo v domacem okolju, zmanjSuje potrebo po
nepotrebnih pregledih in hospitalizacijah ter olajsa spremljanje bolnikovega zdravstvenega
stanja. Poleg tega vpliva na vecéje zadovoljstvo bolnikov, saj imajo obcutek varnosti,
dostopnosti in obves¢enosti o njihovem zdravstvenem stanju (Kondo, 2015).

Ceprav zdravstvena nega na daljavo prinaSa Stevilne prednosti, so prisotne tudi dolo¢ene
omejitve:

e psihosocialni dejavniki: odpor do sprememb, strah pred neznanim in pomanjkanje
zaupanja v nove tehnologije;

e tehnoloski izzivi: nepopolno poznavanje in nepravilna uporaba tehnoloskih orodij;

e pomanjkanje sredstev: nezadostna finan¢na sredstva za nakup sodobne opreme,
vzpostavitev ustrezne logistike;

e nezadostno usposabljanje: nezmoznost zdravstvenih delavcev in bolnikov za uc¢inkovito
uporabo tehnologije;

e druzbena neenakost: dostopnost in kakovost so pogosto omejeni zaradi starosti, ravni
izobrazbe in finan¢nega stanja bolnikov (Navarro-Martinez, et al., 2024).

Najveckrat so klici bolnikov ali bliznjih povezani z vsakodnevnimi skrbmi, kot so obvladovanje
boleCine in neZelenih ucinkov sistemskega zdravljenja (Jernigan, et al., 2020), kar je bilo
ugotovljeno tudi v raziskavi Grbic, et al. (2024), saj je bil vzrok telefonskih klicev v 60,4 %
posledica nezelenih ucinkov sistemskega zdravljenja.

Triaziranje telefonskih klicev zahteva uporabo triaznih protokolov, ki pomagajo medicinski
sestri pri izvajanju zdravstvenega svetovanja na daljavo in nadaljnjih napotitev glede na stopnjo
izrazenega simptoma (Haffner & Rubin, 2019).

Za telefonsko triaziranje klicev so razvita orodja, ki pripomorejo k standardizirani obravnavi
bolnikov, pomagajo pri usmeritvi in sprejemanju nadaljnjih odlo¢itev. Ceprav se nekatere
triazne intervencije uporabljajo za spremljanje bolnikov, se mnoge uporabljajo z namenom
dostopnosti zdravstvenega osebja. Raziskava, ki so jo izvedli Jernigan, et al. (2020), poudarja
pomembno vlogo medicinskih sester v ambulantnem okolju pri ocenjevanju bolnikovega
zdravstvenega stanja in zagotavljanju ustrezne nadaljnje oskrbe. Prepoznavanje potencialnih
simptomov in u¢inkovito obvladovanje pripomore k zmanjSanju bolnikove stiske. Tovrsten
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pristop izboljsa bolnikovo samooskrbo in pomembno vpliva na kakovostnejSe zivljenje
bolnikov z rakom.

Klicni center OnkoloSkega inStituta Ljubljana

V letu 2023 smo na Onkoloskem institutu Ljubljana (OIL) preoblikovali delovanje obstojecega
klicnega centra. Poleg Ze obstojecih linij za splo$ne informacije in triazo — naroc¢anje bolnikov
na prvo obravnavo smo uvedli dodatno linijo za zdravstveno svetovanje. Vse tri linije so bile
zdruzene v enotno telefonsko Stevilko.

V raziskavi Grbi¢, et al. (2024) so podrobneje analizirali telefonske klice v Stirimesecnem
¢asovnem obdobju, od 1. oktobra 2023 do 31. januarja 2024, sprejete na linijo 2 — zdravstveno
svetovanje. V raziskavi so prikazali analizo obseznosti in ucinkovitosti zdravstvenega
svetovanja. Pogosto so bili ti telefonski klici neorganizirani, razprSeni po celotni organizaciji,
kar je povzroCalo veckratne in ponavljajoce se klice ter nezadovoljstvo klicateljev zaradi
nedostopnosti zdravstvenega osebja. Telefonski klici so povzrocali tudi motnje v delovnem
procesu Ze tako preobremenjenega zdravstvenega osebja. Raziskava pokaze, da se je Stevilo
pritozb, povezanih z nedosegljivostjo prek telefona, med letoma 2022 in 2023 zmanjsalo.
Povecan obseg telefonskih klicev je bil povezan z vecjo kompleksnostjo obravnave bolnikov
na sistemskem zdravljenju, vec¢jo samostojnostjo in pripravljenostjo bolnikov in njihovih
bliznjih pri poro€anju o tezavah, povezanih z zdravljenjem in boleznijo, ter z vecjo splosno
potrebo bolnikov po informacijah in svetovanju v okviru vse bolj kompleksnega zdravljenja.

Namen in cilji

V raziskavi smo analizirali Stevilo telefonskih klicev na posamezne linije, najpogostejse razloge
za klice, ocenili ucinkovitost klicnega centra in identificirali mozne izboljSave v sistemu
telefonske podpore. Ugotovitve lahko sluzijo kot osnova za razvoj novih strategij in protokolov,
ki bi $e bolj u¢inkovito podprli bolnike v procesu zdravljenja in okrevanja.

Glavni cilji raziskave je bil analiza Stevila telefonskih klicev na posamezne linije. Poleg tega
smo preucili tudi najpogostejSe razloge za klice in identificirali mozne izboljSave v sistemu
klicnega centra.

METODE DELA

V retrospektivni raziskavi smo analizirali podatke vseh sprejetih klicev v klicnem centru OIL.
Klicni center deluje s tremi linijami, ki obsegajo splo$ne informacije — linija 1, zdravstveno
svetovanje — linija 2 in triaZo — narocanje bolnikov na prvo obravnavo — linija 3. V analizo so
bili vkljuceni tudi podatki sprejetih klicev na liniji 2 — zdravstveno svetovanje, ki so bili
obravnavani s pomocjo standardiziranega ocenjevalnega protokola v podatkovni bazi Redcap,
in ostali klici, ki so potrebovali zdravstveno vzgojne nasvete, kot so prebrizgavanje osrednjih
venskih katetrov, oskrbe rane, stome, oskrba in tezave v povezavi s protiboleCinskimi
¢rpalkami, informacije v smislu jemanja predpisane terapije itd. Ocenjevalni protokol in
ocenjevalno orodje v podatkovni bazi Redcap sta bila povzeta iz smernic UKONS Acute
Oncology Initial Management Guidelines (UKONS, 2023). Te smernice vkljucujejo
terminoloska priporocila za nezelene ucinke (CTCAE Version 5.0), mednarodni standardni
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nabor kriterijev za opredelitev in razvr§¢anje neZelenih uc¢inkov v okviru klini¢nih preskuSanj
in rutinskega zdravljenja onkoloskih/hematoloskih bolnikov. Aktivnosti zdravstvene nege in
zdravstveno svetovanje sta bila povzeta iz Standardov zdravstvene nege o zdravstveni vzgoji in
svetovanju, ki so dostopni na spletnem mestu OIL. Poleg tega so bili uporabljeni zborniki
predavanj, zloZenke in broSure za bolnike. Vsebine se osredoto¢ajo na ocenjevanje in
obravnavo akutnih tezav, ki so posledica bolezni in specificnega onkoloskega zdravljenja.
Ocenjevalni protokol zajema 48 simptomov ali tezav. Vsak posamezen simptom ali tezava je
tudi vsebinsko opredeljen z usmerjenimi vpraSanji in intervencijami glede na stopnjo
izrazenega simptoma ali tezave.

V analizo telefonskih klicev smo vkljucili podatke, zbrane v ¢asovnem obdobju od 1. januarja
2023 do 30. aprila 2024. Splosne informacije in zdravstveno svetovanje poteka med uradnimi
delovnimi urami klicnega centra, in sicer od ponedeljka do petka med 8. in 15. uro. V zacetku
leta 2023 sta na linijo 1 klice sprejemala dva zaposlena zdravstvena administrativna sodelavca,
v maju 2023 se je Stevilo zaposlenih na tej liniji pove€alo za Se enkrat toliko. Na liniji za
zdravstveno svetovanje 2 sta zaposleni dve diplomirani medicinski sestri. Linija za triazo —
naro¢anje na prvo obravnavo poteka od ponedeljka do petka med 12. in 15. uro in na njej deluje
ena diplomirana medicinska sestra. [zven uradnih delovnih ur klicnega centra sprejemamo le
klice v primeru nujnih onkoloskih stanj, ki so preusmerjeni na dezurno kontaktno osebo. Pri
obdelavi podatkov smo za izratune odstotnih delezev posameznih odgovorov in izdelavo
grafov uporabili program Microsoft Office Professional Plus 2019.

REZULTATI

Graf 1 prikazuje Stevilo vseh sprejetih telefonskih klicev na linijo 1 za sploS$ne informacije,
linijo 2 za zdravstveno svetovanje in linijo 3 za triaZo — narocanje na prvi pregled. V obdobju
med 1. januarjem 2024 in 30. aprilom 2024 je opazno povecanje Stevila sprejetih klicev na
linijah za splos$ne informacije in zdravstveno svetovanje. V povprecju je bilo na linijo sploSne
informacije v letu 2023 sprejetih 3.395 klicev, v prvih 4 mesecih leta 2024 se je povprecje
sprejetih klicev zviSalo na 4.342 klicev mesecno. Na linijo zdravstveno svetovanje je bilo v letu
2023 povprecno sprejetih priblizno 662 klicev mesecno, kar je podobno kot v prvih 4 mesecih
leta 2024, ko je bilo povprecje sprejetih klicev 669 mesecno. Drugace je bilo pri sprejemanju
klicev na linijo triaza, kjer je bilo povpre¢no mesecno sprejetih klicev v letu 2023 priblizno
263, v prvih 4 mesecih leta 2024 se je povprecje Stevila mesecnih klicev znizalo na 221.
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Graf 1: Prikaz Stevila sprejetih telefonskih klicev na posamezno linijo klicnega centra OIL
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Strukturo telefonskih klicev, prejetih na liniji zdravstveno svetovanje, prikazuje graf 2, kjer se
poleg vseh prejetih klicev belezijo tudi klici, ki so bili obravnavani po ocenjevalnem protokolu,
in klici, ki so potrebovali zgolj svetovanje pri intervencijah, ki v ocenjevalnem protokolu niso
opredeljene. Povprecno je bilo v letu 2023 na liniji zdravstveno svetovanje mesecno izvedenih
35 klicev z uporabo ocenjevalnega protokola, kar ostaja priblizno enako tudi v prvih 4 mesecih
leta 2024 (30 klicev mesecno). Zdravstveno svetovanje pri ostalih intervencijah, kjer ni bil
uporabljen ocenjevalni protokol, je bilo v letu 2023 izvedeno v povprecju pri 74 klicih mesecno.
Le-to se je v prvih 4 mesecih leta 2024 povisalo na kar povpre¢no 150 klicev mesecno, kar
pomeni porast klicev Se za enkrat toliko.
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Graf 2: Prikaz Stevila sprejetih telefonskih klicev na linijo zdravstveno svetovanje z
uporabo ocenjevalnega protokola in ostalih svetovanj
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DISKUSIJA

V raziskavi smo ugotovili manjkajoce podatke iz telekomunikacijskega sistema, saj notranji
klici zaposlenih na vse tri linije klicnega centra niso bili zabeleZeni. Najveckrat so bili klici
vezani na linijo zdravstveno svetovanje in linijo triaZa — naro¢anje na prvi pregled, kar ne odraza
dejanskega stanja vseh telefonskih klicev.

Na podlagi raziskave smo ugotovili, da klicni center prevzema veliko Stevilo telefonskih klicev
in je velika dobrobit tako za bolnika in njegove bliznje kot tudi za zdravstveno osebje.
Pripomore k izboljSanju dostopnosti zdravstvenih storitev, hitrejSemu prenosu informacij,
opolnomocenju bolnikov in bliznjih, ve¢ji uc¢inkovitosti ter morebitnemu zmanjSanju stroskov
in obremenitev zdravstvenega sistema. Prav zaradi teh razlogov bi bilo treba izvesti ustrezno
kadrovsko nacrtovanje, saj brez ustreznega in zadostnega Stevila kadra ne moremo zagotoviti
nemotenega delovanja klicnega centra. Analiza nara$¢anja telefonskih klicev je klju¢na za
ucinkovito nacrtovanje kadrovskih potreb v organizaciji, kjer je telefonska komunikacija del
poslovanja, bodisi v obliki klicnih centrov, podpore bolnikom in njihovim bliznjim, ali podpore
zdravstvenim delavecem. Omogoca identifikacijo vzorcev glede Stevila klicev, ki jih klicni
center prejema v razlicnih ¢asovnih obdobjih. Na podlagi teh podatkov lahko organizacija
predvidi prihodnje trende in doloene konice v obremenitvah, kar omogoca natancnejse
nacrtovanje kadrovske zasedbe. V obdobju od 1. 1. 2023 do 30. 4. 2024 je bilo na linijo splosne
informacije sprejetih 58.119 klicev, kar je pomemben indikator potrebe po dostopnosti
informacij sploSnega znacaja, kot so veljavnost napotnice, prenarofanje terminov obravnave,
statusov zapisa, prejemanje in posiljanje izvidov itd. Na linijo zdravstveno svetovanje je bilo
sprejetih 10.620 klicev, kar kaze na povprasevanje po strokovnem nasvetu in podpori bolnikov,
ki se soo¢ajo z razli¢nimi tezavami v domacem okolju. Na linijo tiraza — naroCanje na prvi
pregled je bilo sprejetih 4049 klicev, kar kaze na potrebo po organizaciji in usmerjanju bolnikov
na prvo obravnavo glede na nujnost njihovega zdravstvenega stanja. Slabost raziskave je, da je
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bil vzorec vzet v Casu, ko se je klicni center OIL Sele vzpostavljal, kar lahko vodi do odstopanj
pri belezenju in kategoriziranju klicev, sprejetih v tem obdobju.

Z vecjo ozavescenostjo bolnikov v drugi polovici leta 2023, ki je vkljucevala objavo ¢lanka v
reviji OKNO (glasilo Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije), objavo Stevilke na spletni strani
OIL in spremembo spremnega teksta v odpustnih pismih, je privedlo do znatnega povecanja
Stevila klicev.

Se vedno je veliko klicev na liniji zdravstvenega svetovanja sploinega znacaja, kljub temu da
so bile v letu 2023 ponovno posnete vsebine z natan¢nejSo opredelitvijo za posamezne linije in
objavljena najpogostejsa vprasanja na spletnem mestu OIL. Podobne tezave so ugotovili Shah,
H., et al. (2022), saj je bilo v njihovi raziskavi zaznano veliko Stevilo klicev, ki so bili zgolj
informativnega znacaja. Zato so predlagali dodatno opredelitev vsebin za ustrezno usmerjanje
telefonskih klicev na nezdravstveno osebje. Poleg tega je raziskava pokazala povecano Stevilo
klicev s strani bolnikov, ko jim je bil omogofen dostop do njihovega elektronskega
zdravstvenega kartona. Raziskava je pokazala vecjo zaskrbljenost in stres s strani bolnikov, ki
je bil predvsem povezan z rezultati preiskav pred predvidenim terminom obravnave. Zeleli so
razlago rezultatov, zgodnejsi termin obravnave ali pred¢asen pogovor z onkologom.

V zacetki leta 2024 je priSlo do velikega porasta klicev na linijo zdravstveno svetovanje, kjer
ni bil uporabljen ocenjevalni protokol. To lahko pripiSemo bolj jasnemu belezenju klicev s
strani svetovalk, ki so Se dodatno razdelile vrste namembnosti prejetih klicev. Viden porast pri
uporabi ocenjevalnega protokola je v drugi Cetrtini leta, saj smo v zacetku leta 2023 zaceli
pilotno testirati ocenjevalni protokol v papirnati obliki. Po pilotnem testiranju smo protokol
vnesli v podatkovno bazo Redcap. Po enem letu vzpostavljenega zdravstvenega svetovanja
vidimo, da je bilo v prvem Ccetrtletju leta 2024 od vseh sprejetih klicev na to linijo Se vedno
28 % takih, ki so splo$ne narave in bi lahko bili opravljeni na liniji splo$ne informacije. To
kaze, da je potrebno Se veje ozavesSCanje onkoloskih bolnikov s pripravo informativnega
gradiva in prek drugih kanalov informiranja.

V prihodnjih raziskavah bi bilo potrebno opredeliti vrste klicev, kar bi pripomoglo k iskanju
sistemskih reSitev za zmanjSanje nepotrebnih in ponavljajoCih se klicev, kot so veljavnost
napotnice, datum termina pregleda itd. Avtomatski zapis o veljavnosti napotnice na izvidu bi
pripomogel k zmanjSanju Stevila klicev glede trajanja veljavnosti napotnice. Uvedba
elektronskega sporocCanja o predvidenem datumu pregleda prek SMS-sporocil bi pripomogla k
zmanjSanju Stevila klicev glede termina pregleda in pravocasnega prenarocanja predvidenega
pregleda, kar bi posledi¢no tudi vplivalo na nemoten proces dela v specialisticnih ambulantah.

Nadaljnje raziskave bi bile tako usmerjene v specifi¢na rakava obolenja in pogostost pojavljanja
simptomov in specifi¢nih potreb bolnikov v skupinah bolezni. Raziskave bi omogocile bol]
ciljno obravnavo posameznih vrst raka glede na njihove znacilnosti, kar bi vodilo k bolj
prilagojenim terapevtskim intervencijam in oskrbi. Prav tako bi bilo v prihodnjih raziskavah
potrebno oceniti ucinek triaziranja telefonskih klicev na liniji zdravstveno svetovanje na
zmanjSevanje Stevila nenacrtovanih sprejemov in posledicno na zmanjSevanje stroSkov
zdravstvene blagajne. V Studiji Menasalvas-Ruiz, et al. (2017) je bilo ugotovljeno, da je pri
napredovali bolezni vecja potreba po zdravstveni oskrbi vkljucno z uporabo telefonskih storitev.

V nadaljnjih raziskavah bi bilo smiselno analizirati Stevilo klicev v popoldanskem in no¢nem
¢asu, ki so trenutno preusmerjeni na dezurno kontaktno osebo, in tako razmisliti o uvedbi
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klicnega centra s polnim delovnim ¢asom (24/7). To bi zagotovo izbolj$alo dostopnost oskrbe
za onkoloske bolnike, saj bi omogocilo dostop do strokovnega svetovanja in podpore, ko je to
potrebno. S tem bi bolnikom zagotovili redno in stalno dostopnost kakovostne zdravstvene
oskrbe prek telefonskih klicev ne glede na ¢as, podnevi ali ponoci.

Kombinacija informacijske tehnologije in osebnih srecanj, ki jih vodi medicinska sestra, lahko
ponudi reSitve za obvladovanje vecjih skupin bolnikov, kar bi lahko zmanjSalo potrebo po
ponavljajocih se individualnih klicih (Steingass & Maloney-Newton, 2020).

ZAKLJUCEK

Vzpostavitev klicnega centra na OIL predstavlja prelomnico v dostopnosti in kakovosti oskrbe
onkoloskih bolnikov. Nudi podporo bolnikom in njihovim bliznjim v vseh fazah bolezni in
zdravljenja. S triaziranjem telefonskih klicev omogo¢imo pravocasno in ustrezno oskrbo na
daljavo, kar preprecuje poslabSanje bolnikovega stanja oziroma nadaljnjo napotitev k ustreznim
strokovnjakom. Opolnomocenje bolnikov in njihovih bliznjih z ustreznimi informacijami
prispeva k obvladovanju simptomov v domafem okolju ter zmanjSanju nenacrtovanih
sprejemov in nepotrebnih hospitalizacij. Telefonske storitve tako predstavljajo pomemben
element sodobne onkoloske oskrbe, ki vplivajo na izboljSanje kakovosti Zivljenja bolnikov in
prispevajo k boljSim izidom zdravljenja.
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