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UVODNE MISLI

ob večanju obolevnosti in večanju preŽivetja je bolnikov z rakom v Sloveniji in
po svetu iz leta v leto vedno več' Po podatkih Registĺa raka za_Slov9!'lj9 je |et?
ĺ 999 na novo zbolelo 8643 prebivalcev Slovenije, od tega 4303 moških in4240
Žensk. Trije raki, pljučni rak, rak debelega črevesa in danke ĺn rak dojk so
predstavljali štirideset odstotkov vseh novih rakov v tem letu. Najpogostejši raki
iri moških so bili: pljučni rak(19o/o vseh rakov), rak debelega črevesa in danke
(13%) in rak prostate (í0%). Najpogostejši raki pri Ženskah so bili: rak dojk
(24% vseh rakov), rak maternice (11o/o) ter rak debelega črevesa in danke
(10%). Tega leta je v Sloveniji Živelo 46 615 bolnikov z rakom ne glede na leto
diagnoze, od tega 17 628 moških in 28 987 žensk'
Društva za boj proti raku so se V svetu in pri nas ustanovila zaradi stalnega
naraščanja rakavih bolezni ter ob spoznanju, da je zzdravim načinom Življenja
in opuščánjem škodljivih razvad raka mogoče preprečiti, in da ga je moč
uspešno zďraviti le, če ga dovolj zgodaj odkrijemo. osnovni namen slovenskih
društev zaboj proti raku je opozarjati javnost na deset nasvetov evropskega
kodeksa proti raku, prosvetljevanje laične in strokovne javnosti o smiselnosti in
načinih preprečevanja teh bolezni ter o pomenu zgodnjega odkrivanja raka.
Zveza slovenskih društev zaboj proti raku, kot član mednarodne zvezezabĄ
proti raku-UICC in evropske lige za boi proti raku-ECL sodeluje v
ńrednarodnem programu boja proti raku' Ker je letošnji teden boja proti raku
namenjen pravicam bolnikov z rakom smo pripravili seminar o dolŽnostih in
pravicáh bolnikov z rakom' Vsak bolnik z rakom ni samo uporabnik
zdravstvenih uslug temveě je enakovreden udeleŽenec v odnosu z
zdravstvenim osebjem in zdravstvenimi ustanovami. Vsi bolniki, brez izjem
imajo pravico do kakovostnega Življenja, dostojanstva, do spoštovanja
zasebnosti, do kakovostnega zdravljenja in zdravstvęne nege, ki ustreza
njihovim zdravstvenim potrebam in vključuje tudi preventĺvo in rehabilitacijo.
onkološki bolnikĺ in njihovi sorodniki potrebujejo svetovanje, podporo in
posebno nego med zdravljenjem in po njem.
Deseti seminar "ln memoriam dr.Dušana Reje'' je namenjen Vsem, ki opravljajo
zdravstveno vzgojno delo v okviru regijskih društev zabĄ proti raku, obmoěnih
zdruienj Rdečega kriŻa, regionalnih zavodov za zdravstveno varstvo,
predvsem pa učiteljem in predavateljem zdravstvene vzgoje y šolah. Prepričani
smo, da bo vsem, ki opravljajo zdravstveno vzgojno delo, knjiŽica v pomoč pri
nj ihovem zd ravsfu eno-vzgoj nem delu. Verjamemo, da lahko le večje zan imanje
|judi za bolnikove pravice vzpodbudi njihov nadaljnji ĺazvoj, da se bodo
bolnikove vrednote in pravice še bolj odraŽale v sistemu zdravstvenega varstva
in še zlasti v odnosih med bolniki, zdravstvenim osebjem in zdravstvenimi
ustanovami.
Želimo, da vam bodo jubilejni Rejevi dnevi v pomoě pri vsakodnevnem delu in
kot do sedaj, prijetna prireditev.

Prof.dr. Borut Štabuc,dr. med.
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Prim. dľ. Dušan Reja, dr. med.
(1e08 - 1e80)

dr. Dušan Reja se je rodil leta 1908 v Komnu' Gimnazijo je obiskoval v Ljubljani
in leta 1926 ňaturiral' Študiral je na medicinski fakulteti v Gradcu in leta 1933
tam tudi doktoriral. Vrnil se je v Ljubljano in delal kot oddelčni zdravnik v Splošni
bolnišnici' Leta 1936 se je odlo8il zá privatno prakso v Šentjerneju. Leta 1941
se je vključil v narodno osvobodilno gibanje in bil član sanitetnega odseka.
Aktivni ělan organizacije Rdečega kriŽa je postal lela 1944 in od takrat vodil in
usmerjal zdravstveno vzgojno dejavnost.

Po končani vojni je postal načelnik oddelka za zdravstveno vzgojo na
Ministrstvu za zdravstvo in na Republiškem zavodu za zdravstveno varstvo.
Svoje strokovno delo je usmeril v zdravstveno vzgojno dejavnosti.
Specializacijo iz splošne higiene je zakljuěil leta 1949 in leta 1958 pĘel naziv
primarij. Organiziral in predavalje na strokovnih seminarjih doma in v tujini. Ob
svojem delu je veliko pisal predvsem strokovne čianke z zdravstveno vzgojno
vsebino in jih objavljal v strokovnih revijah. Pomembna je niegova publicistična
dejavnost za različne ciljne skupine in njegovo pedagoško delo. Zelelje dvigniti
raven znanja ljudi o pomenu varovanja zdravia. Povezoval se je z radijskimi
uredniki, pripravljal vsebine za radijske oddaje in objavljal članke v dnevnem
časopisju' Je avtor knjige Uvod v študij zdravstvene vzgoje in soavtor knjige
Delo, zdravje, starost' Bil je pobudnik in urednik revije Priroda, človek in
zdravje, ki je izhajala v Ljubljani od leta 1945 do leta 1980.

Kot zdravnik in dober pedagog je učil na Medicinski fakulteti, predaval
študentom post diplomskega študija, medicinskim sestram in uěiteljem.
Usposabljal je aktiviste in mentorje Rdečega kriŻa za dobro zdravstveno
vzgojno delo.

Dr. Dušan Reja se je leta 1975 vkljuěil v delo Slovenskega društva za boj proti
raku in bil izvoljen za predsednika. S svojim bogatim strokovnim znanjem je
usmerjal in vodil delo dr-uštva ter tako pomembno prispeval k širitvi dejavnosti v
slovenskem prostoru. Zal je smrt leta 1980 prekinila njegovo ustvarjalno in
plemenito delo.

Otmar Bergant
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EVROPSKA LIGA IN EVROPSKI TEDEN BOJA PROTI RAKU

Evropski teden boja proti raku je zdravstvenovzgojna akcija, ki v drŽavah
Evropske skupnosti poteka drugi teden v oktobru od leta 1989, vendar pa se
ideja zanj ni porodila šele takrat: potekalje Že vrsto let pred začetkom programa
Evropa proti raku, v vsaki drżavi - tudi v Slovenijĺ - v tednu, ki so si ga izbrale
same.

Od leta 1999 ta teden koordinira Evropska liga proti raku (ECL), ki je bila
ustanovljena leta 198í' ZdruŽuje drŽavne lige proti raku oz' nevladne
organizacije, ki delujejo v boju proti raku. Zveza v Evropi podpira delovanje
Mednarodne lige za boj proti raku (U!CC)' organizacija ĺma trenutno 38 članic
iz 27 drŽav' Njen sedeŽ je v Bernu, izvršilni sekretariat pa domuje pri sedeŽu
tĺstega drŽavnega zdruŽeĄa, iz katerega je predsednik ECL; trenutno je na
Norveškem. Zveza slovenskih društev zabĄ proti raku je polnopravna članica
ECL od leta 1999. Čeprav z reorganizacijo Evrbpske rońisije programa Evropa
proti raku od leta 2002ni več, smo se članice ECL dogovorile, da bomo tradicijo
nadaljevale, s tem da svojo dejavnost financira vsaka drŽava sama.

Teden poteka pod različnimigesli, praviloma v zvezi s priporoěili Evropskega
kodeksa proti raku. Letošnjiteden prvič ni posvečen seznanjanju z moŽnostmĺ
preprečevanja raka, ampak načenja pomembno temo pravic bolnikov z rakom.
Ta tema ni pomembna samo zaradi varovanja osnovnih človekovih pravic in
vrednot, ampak predvsem zato, ker so s svojo boleznijo v poloŽaju, ko so
njihove pravice kaj hitro lahko ogroŽene' Namen tega tedna je zato bolje
osvestiti zdrave in bolne ter spodbuditi drŽave, da spoštujejo mednarodne
konvencije in z zakonodajo omogočijo uveljavljanje bolnikovih pravic.

Na generalni skupščini junl1a 2002 je ECL sprejela skupno deklaracijo o
pravicah bolnikov z rakom. Dokument temelji na osnovnih človekovih pravicah
in pravicah vseh bolnikov in pokriva naslednja področja: pravica do zdravljenja,
pravica do obveščenosti, pravica do soodločanja, pravica do zaupnosti in
zasebnosti, pravica do socialne pqmoči, dolŽnosti bolnikov, moŽnosti pritoŽbe
in način uveljavljanja pravic.

Deklaracijo v angleškem jeziku skupaj z dodatnimi informacijami, o tem tednu
najdete na spletni strani ECL (http://ecl.uicc.org/). Njen prevod je v
nadaljevanju tega zbornika.

Prof. dr. Maja Primic Żake[, dr. med
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EvRoPsKÁ LIGA Z^BoJ PRoTI RAKU

DEKLARACIJA EVROPSKE LIGE ZA BOJ PROT! RAKU O PRAVICAH
BOLNIKOVZ RAKOM

Uvod

Glede na:

. dejstvo, da se medicina iz dneva v dan izboljšuje, da se hltro spreminja in
da te spremembe vplivajo tudi na odnose med bolniki, zdravstvenim
osebjem in zdravstvenimi ustanovami,

. spoznanje, da bolnik ne more biti le uprabnik, temveč da je z
uveljavljanjem teh pravic enakovreden udeleŽenec v odnosu z
zd ravstven im osebjem i n zd ravstven im i ustanovam i,

. prepričanje, da razvoj medicinske tehnologije in upravnega okolja, ki
vplivata na odnose med bolnikom in zdravstvenimn osebjem ter
zdravsfuenimi ustanovami, zahteva ustrezno mesto tudi v zakonodaji,

. spoznanje, da so bolnikove pravice, ki so Že uzakonjene, zajete v
različnih zakonih, ki obravnavajo različna področja, in se zato bolniki
teŽko seznanjajo z njimi,

. ZäVeSt, da so teŽave za bolnika še zlasti pereče, čę zakonskih predpisov
sploh ni ali če predpisi so, a se ne upoštevajo v praksi,

. spoznanje, da med ljudmiv evropskih drŽavah vlada vse večje zanimanje
za pravice bolnikov,

' spoznanje' da stalno naraščajoče splošno zanimanje ljudi za bolnikove
pravice lahko celo spodbudi njihov nadaljnji razvo1 in temeljitejše
zavzemanje zakonod ajalcev zanje,

r prepriěanje, da je spĘem skupnega dokumenta dveh strani, kispoštujeta
iste vrednote, lahko zelo primeren in uporaben način za priznavanja
bolnikovih pravic na drŽavni kot mednarodni ravni,

. mnenje, da skupnidokument lahko izboljša poloŽaj bolnikov in spodbudi
zakonodajalce, da uvedejo še druge izboljšave,

. prepričanje, da tak dokument lahko olajša zakonodajalcem spĘeti
ustrezne zakonoske predpise ali posodobiti Že veljavne predpise,

. upoštevanje, da promocija bolnikovih pravic ne more potekati ločeno od
njihovega uveljavljanja in da morajo biti zato bolnikove pravice zaščitene
na več razliěnih načinov,
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. odloěnost, da storimo vse, kar je mogoče, za promocijo in uveljavljanje
bolnikovih pravic,

. usklajenost z načeli in določbami o bolnikovih pravicah, zajetimi v
naslednjih medvladnih instrumentih : Vsesplošna deklaracija o človekovih
pravicah (1948)' Mednarodna konvencija o dżavljanskih in političnih
pravicah (1966), Mednarodna konvencija o ekonomskih, socialnih in
kulturnih pravicah (1966)' Evropska konvencija o varstvu ělovekovih
pravic in temeljnih svoboščin (1950)' Evropska socialna ustanovna listina
(1961) in Amsterdamska deklaracija o promociji bolnikovih pravic v Evropi
(Svetovna zdravstvena organizacija 1994), Sporazum o človekovih
pravicah in biomedicina (Svet Evrope, 1997) in Parĺška ustanovna listina
za boj proti raku (2000),

sta se pogodbenistranki sporazumeli o naslednjih zakonskih doloěbah:

l. ělen: Definicije

lzraz "bolnik'' v naslednjih določbah pomeni "uporabnik (zdrav alĺ bolan)
zdravstvenih storitev".

lzraz "onkološki bolnik'' v naslednjih določbah pomeni "uporabnik zdravstvenih
storitev, kĺje zbolel za rakom ali se bori s teŽavamĺ, kijih povzroěa rak''.

ll. člen: človekove vrednote in pravice

2'1' Človekove vrednote in pravice, pľedstavljene iz mednarodnih
dokumentov, naštetih v uvodu, se odraŽajo v sistemu zdravstvenega varstva in
v odnosih med bolniki, zdravstvenim osebjem ĺn zdravstevnimi ustanovami.

2.2. s tega stališča imajo vsi bolniki, brez razlik, pravico do kakovostnega
Življenja, Íiziěne in psihične celosti, dostojanstva, do spoštovanja zasebnosti,
svojih moralnih, kulturnih, filozofskih, ideoloških, in verskih vrednot.

lll. člen: Pravica do zdravljenja in zdravstvene nege

3.1. onkološki bolniki imajo pravico do neoviranega dostopa do zdravljenja.

3'2. Pri zdravljenju onkološkega bolnika so enakovredni medicinski in
psihosocialni vidiki. onkološki bolniki, njihovi sorodniki in druŽine potrebujejo
svetovanje, podporo in posebno nego med zdravljenjem in po njem.

3.3. onkološki bolniki imajo pravico do kakovostne zdravstvene obravnave, kar
pomeni, da mora za njih skrbeti osebje, ki je posebej usposobljeno za
obravnavo bolnikov z rakom, da jih mora obravnavati po dogovorjenih
standardih, spĘetih v vsaki drŹavi in da mora uporabljati primerno opremo.

3.4. onkološki bolniki imajo pravico do zdravstvene nege, ki ustreza njihovim
zdravstvenim potrebam in vkljuěuje tudi preventivno nego in rehabilitacijo.
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3.5. onkološki bolniki imajo pravico do svobodne izbire ali zamenjave
zdravstvenih strokovnjakov- in' ustanov v skladu z zakonskimi predpisi,
veljavnimi v vsaki državi.

3'6. onkološki bolniki imajo pravico kadarkoli povprašatiza mnenje še drugega
zd ravstveneg a strokovnjaka.

3'7' Prizdravljenju onkoloških bolnikovje treba upoštevati bolnikove koristi.

3.B. onkološki bolniki imajo pravico do neprekinjene zdravstvene nege v eni
sami bolnišnici, v več bolnišnicah in v domači negi'

3.9. onkološki bolniki imajo pravico do lajšanja trpljenja, kolikor ga je mogoče
lajsati s sedanjim znanje'm,'do humang nege pred smńjo in do ohranjanja
dostojanstva do smńi.

lV. člen: Pravica do obveščenosti

4.1' onkološki bolniki imajo pravico, da so v celoti obveščeni o svojem
zdravstvenem stanju, o zdiav'stvenih podatkih, o predlaga.nih zdravstvenih
postopkih in obenem tudio moŽnem tveganju ter koristih vsakega postopka, o
brugiń moŽnih izbirah zdravljenja polěg predlaganega naěina kot tudi o
poďedicah tega, da zdravljénjó odklonijo, ter o diagnozi, prognozi in

napredovanj u zdravljenja.

Takšna obveščenost omogoča, da se bolnik lahko strinja s predlaganim
zdravljenjem, kar je predpogoj za pričetek zdravljenja., za vkljuěitev v raziskavo
ali za śođelovanjé pri izobraŽev anj u zd ravstven i h delavcev.

4.2' onkološkibolnik mora bitiobveščen tako, da razlago razume' zdravstveni
strokovnjaki pa se morajo potruditi, da je pogovor odkrit in pošten.

4.3. onkološki bolniki imajo pravico, da pojasnila o svoji boleznizavrnejo.

4.4. onkološki bolniki imajo pravico, da izberejo drugo osebo, ki bo seznanjena
z boleznijo in potekom zdravljenja namesto njih'

4.5. onkološki bolniki imajo ob spĘemu v zdravstveno ustanovo pravico, da se
seznanijo s strokovnostjďzdravśwénih strokovnjakov. Prav tako imajo p.ravico,

da so séznanjeni s pravili, ki odločajo o sprejemu v ustanovo in o zdravljenju v
njej.

V. člen: Pravica do soodločanja

5.1' onkološki bolniki imajo vedno pravico, soodločanja o vsakem
zdravstvenem posegu, vključlwi v znanśtveno raziskavo in sodelovanja pri

izobraŽevanju'

5'2' Če je zakonito ugotovljeno, da onkološki bolnik ne more odločati o svojem
zdravljehju, je potre-bno, da se z zdravljenjem strinja bolnikov zakonsko
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po.oblašěeni predstavnik, vendar mora biti onkološki bolnik kljub vsemu
vključen V proces odločanja v mejah svojih zmoŽnosti'
te zakonski pooblaščenec ne privoli v zdravljenje, zdravnik pa je prepričan, daje zdravstveni poseg za onkološkega bolniká koristen, móra biii končna
odločitev sprejeta v skladu z zakonskimĺ predpisi.

5.3' Če je zakonito ugotovljeno, da je onkološki bolnik prišteven, vsendar ni
sposoben potrditi, da se z zdravl1enjem strinja, in če hkrati nima zakonsko
pooblaščenega predstavnika ali predstavnika, ki biga sam določil, mora bitiv
procesu o.dlqčanją gpoštevano prav vse, kar je znanô o bolnikovih Željah in kar
je po predvidevanjih izvedljivo v skladu z njiňi.

Vl. ělen: Pravica do zaupnosti in zasebnosti

6.1. Vsi.podatki o bolnĺkovem zdravstvenem stanju, diagnozi, prognozi,
zdravĺjenju ter vsi ostali podatki o njegovi zasebnosti ńorajo óstati záupňi.
6.2. onkološki bolniki imajo pravico, da so seznanjenis podatki, zapisanimi v
popisu bolezni in drugih evidencah in so upraviěeňi oo kopij vseh aii dela teh
zaprsov.

6.3..Z-aupne podatke je mogoče razkriti le, če onkološki bolnik izrecno privoli v
to ali.ěe je v zakonu med drugim tudijasno opredeljeno, kako ravnati, ěé gra za
raziskavo

6.4. Vsi osebni podatki o bolniku morajo biti ustrezno zavarovani.
6'5. onkološki bolniki imajo pravico, da zahtevajo popravek, izpopolnitev,
izbris, pojasnitev in osveŽĺtev osebnih in zdravstveńin'pdoatrov, čd niso točni
ali popolni ali so dvoumnializastareli ali pa nepotrebniża diagnozo' prognozo,
zdravljenje in oskrbo.

Vll. člen: Pravica do sociaIne pomoči

7.1. onkološkega bolnĺka.mqd 1dęvljenjem in po njem pogosto spremĺjajo
denarne in ekonomske skrbi. onkološki bolniki in 

-njihóvi-sorooniłi 
ińajo

pravico do ekonomskih' denarnih in socialnih uslug in pomoěi in tudi pravico đo
izobraŽevanja in moŽnosti zaposlitve.

Vlll. ělen: Dolžnosti bolnika

8.1. onkološki bolniki moĘo aktivno sodelovati pri diagnostiki, zdravljenju ĺn
|.egi in zdravstvenim strokovnjakom kot tudi ustahovam posredovati pôdátke,
ki so potrebni med zdravljenjem.

8'2. onkološki bolniki moĘo zagotovitĺ, da pogovor z zdravstvenimi
strokovnjaki in ustanovami poteka odkrito in pošteńo. -
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X. člen: Način uveljavljanja pravlc

10.1 lzvajanje pravic iz te deklaracije potrjuie dejstvo, da smo s temipostopki
Že pričeli.

10.2. Te pravice morajo biti zagotovljene vsem bolnikom, pri tem je treba
upoštevatizakonodajo in ostale predpise vsake posamezne drŽave'

10.3 Če onkološki bolniki sami ne moĘo uveljaviti pravic iz te deklaľacije' jih
morajo uveljavljati njĺhovi zakoniti predstavniki ali osebe, ki so jih bolniki sami
izbrali za svojega predstavnika; če bolnik nima niti zakonsko ali osebno
izbranega predstavnika, je treba upoštevati vse, kar je znano o bolnikovih
Željah in kar je v skladu z njimi izvedljivo'

IX. člen: Možnost pritožbe

9.1. Bolnĺki moĘo imeti dostop do podatkov in moŽnost svetovanja, ki jim
omogočajo, da lahko uresničujejo pravice, zapisane v tem dokumentu. Ce
bolnikovih pravic ne spoštujejo, mora bolnik imeti moŽnost pritoŽbe. V takšnem
primeru bi morali biti na voljo neodvisni mehanizmi ali procedurdne metode za
uveljavljanje pravic po sodni poti ali druge alternativne načine, ki niso v
pristojnosti sodišča.
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ETIčNA IN MoRALNA NAčELA o PRAVICAH BoLNIKov
Prim. Dušica Pleterski Rigler, dr. med'

Sodobna načeIa o pravicah bolnikov

V današnji druŽbi so pravila o pravicah bolnikov zapisana v drŽavnih in
mednarodnih kodeksih, deklaracijah, zakonih in pravilnikih.

Uvod

Razmišljanja o odnosu med bolnikom in zdravnikom spremljajo zdravnika ves
čas njegovega dela' Pisniviri potrjujejo to vsaj zazadĄih dva tisoč petsto let.

Najznamenitejša je okrog 450 let pr. n. št. zapisana Zdravniška prisega ob
vstopu v zdravniškisŕan grškega zdravnika Hipokrata, kije še vedno temeljni
kamen zdravniške etike in morale. V takratni druŽbi prekinitev nosečnosti in
odtegnitev pomočitelesno in duševno prizadetim alĺdrugače motečĺm ljudem
nista veljaliza moralno sporno dejanje, nekatere oblike samomora so bile celo
spo_štovane' lz Hipokratove prisege pa izhĄa brezpogojno spoštovanje
življenja od njegovega začetka do konca, ne glede na stan ali poloŽaj bolniká,
spoštovanje zaupnosti Vsega, kar zadeva bolnika in odklanjanje kakršnekoli
aktivne pomoči za koněanje Življenja. Zdravnika opredeljuje kot visoko etično in
moralno osebnost, ki vsakemu bolniku priznava enake pravice glede
zdravljenja in spoštovanja njegovega Življenja. Vsebina priseg'e je preśegla
takratno moralo druŽbe.

Drugi.zelo. znan zapis je molitev judovskega zdravnika Maimodinesa iz druge
polovice dvanajstega stoletja, s katero se je obračal k Bogu z żel1o, dahi
zmogel ljubitivsa bitja, zdraviti bolnike ne glede na njihov stan, prijatěljstvo ali
sovraŽnost; prosilje za bistrost duha ob bolnikovi postelji, zazaupanje bolnikovv njegove nasvete in ukrepe ter osebno trdnost v primeru sŕamotenja,
norčevanja in sovraŽnosti nasilnih bolnikov' Prosilje za voljo in priloŽnost, da
svoje znanje dopolnjuje in za varovanje pred prepričanjem, da zmore vse.
Tretjĺ zapis je zdravniška zaprisega judovskega zdravnika Lusitanusa,
rojenega v 16. stoletju na Pońugalskem in delujočega v ltaliji, kakršna je sedaj.
Nje-gova zaprisega je osebna izpoved ob koncu opravljanja poklica iń priča 

-o

načinu dela, moralnih in etičnih načelih, ki so ga vodilá v Življenju.-V njej
zasledimo upoštevanje Hipokratovih načel in desetih boŽjih zapoÝeoi' Veno-aŕ
katoliška cerkev ni dovolila objave stavka, v kateľem pripôveduje, da je
pomagal vsem enako, ne glede na Vero - judom, kristjanom in muslĺmanoń.
Pred cerkveno politiko se je iz Ferrare umaknil v Dubroýnik. Tudi tu je razvidno,
da so etična in moralna pravila presegala takratno polĺtično druŽbéno klimo in
so bila mnogokrat v nesoglasju z njo.
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Deklaracija iz Lizbone o pravicah bolnikov iz í98ĺ. leta

Deklaracija poleg Že naštetega določa, da ima bolnik pravico sprejetializavrniti
zdravljenje,'praÝico do dostojanstvene smńi ter.prgvicg dobjti ali zavrniti
dušev'no'in ńoralno uteho verśkih predstavnikov ali drugih oseb. Deklaracija
prinaša pomembne novosti v takratni čas' Bolnik postane 9ubjekt' .ki'samostoino odtoča o sebl' Zato mora biti ustrezno pouěen o svojem stanju,
moŽnih iosledicah in rešitvah. S to bolnikovo pravico je zdravniku posredno
naloŽenä pojasnilna dolŽnost. Novost v tej deklaraciji ję tudi varovanje
umiĘoěeg'a pred pretiranim zdravljenjem oziroma medicinskimi postopki, ki ne
morep već iżbogšati njegovega stanja in ga le dodatno obremenjujejo.

Deklaracija o oskrbi bolnikov, ki v zadnjih obdobiih bolezni trpiio hude
kroniěne bolečine, izdana ĺ990. leta

Dektaracija o dvanajstih naěelih zdravniške pomoěi

Deklaracijo je izdalo svetovno zdravniško zdruŽenje. leta 1963. in veljg.za vse
nacionalńe'sisteme zdravstva. V njej je poudarjena pravica bolnika do
svobodne izbire zdravnika in do zaupnosti odnosa med zdravnikom in

bolnikom, kizavezĄe vse sodelujoče v procesu zdravljenja' oblastem nalaga,
da omogočijo tak način dela in da izpolnijo potrebe po zdravnikih.

Deklaracija določa, da je potrebno bolnika obravnavati v skladu z njegovimi
zahtevańi in mu omoloćiti najboljše moŽno počutje. Zdravniku nalaga in
dopušča uporabo opiatňih in neopiatnih analgetikov, še po.sebno pri bolnikih z
nebplastičňimi boleżnimi, in daje prednost odvračanju bolečine pred moŽnostjo
razvoja odvisnosti.

Deklaracija o evtanaziji Svetovnega zdravniškega zdruŽenja iz leta 1987
in DekIaráclja o samomoru z zdravniško pomočjo' spĘeta 1992. leta

Deklaraciji izrecno poudarjata, da zdravnik ravna v bolnikovo dobro ĺn sp.oštuje
Življenje. 

_Evtanazijó 
in pońoč zdravnika prisamomoru nedvomno oznaěitaza

Deklaraclja o terminalni bolezni iz 1983. leta

Deklaracija dopušěa neozdravljivo bolnemu, ali z njegovim. soglasjem.tudi
njegovim_bliŽnjim, izbrati moŽnost, da se zaradi lajšanja.trpljenja preneha z
zärávljenjem, 

_potem 
ko se vsi poskusi zdravljenja izkaŽej9 za nekoristně.

Prekińitev zdrávljenja, to je ukrepov, ki so naperjeni proti bolezni, ne pomeni
prekinitve ukrepôv ża lajšanje končnega obdobja bolezni' V dekla.raciji je
bmenjeno umeino ohranjänje-organov, ki bi bili lahko koristniza presaditev. To
je doüoljeno, če so izpolńjeńe najmanjtrizahteve: postopek se lahko začne, ko
je nastópil nepovratńi proces odpovédovanja orga1ov, postopek mora biti v_srlaou 

ż zakdnodajo in zdravniki, ki so zdravili bolnika, morajo biti povsem
neodvisni od zdravnikov, ki bodo organe presadili.
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neetično dejanje. Upoštevata in spoštujeta pa Željo bolnika, da v končni fazi
bolezni dovoli nemoten naravni potek bolezni in smrti.

Konvencija o otrokovih pravlcah, Generalna skupščina oZN, í989. leta
Konvencija opĺe-deljuje pravice otrok na vseh področjih njihovega Žĺvljenja.
Med drugim določa, da ima otrok pravico do najvišjih dosegljivih zdravstveńih
standardov in preventivnega zdravstvenega varstva' práýico do celostne
zdravniške, psihološke in rehabilitacijske oskrbe imajo še posebej otroci s
telesnim ali duševnim primanjkljajem'

Kodeks medicinske deontologije Slovenije
Slovenskĺzdravniki smo zapisali etična načela leta í961. Dve leti kasneje so
bĺla sprejeta.kotKodeksetikezdravstvenĺhdelavcev-SFRJugoslavije.Zdájiev
veljavi Kodeks medicinske deontologije Slovenije. Številna ňačela'iz todó'ksa
je zakonodajalec vgradil v zakon o zdravstvenem varstvu.
Kodeks z veliko mero občutljivosti obravnava obvešěanje bolnika o njegovem
zdravstvenem stanju' Ce je bolnik v takem psihičnem stanju, da bi śe zaradi
pojasnil o boleznj lahko še poslabšalo ali neugodno vplivalo na nadaljnji potek,
zdravnik obvesti bolnikove s.v_ojce. Prav táko Íavna v zadnjern óooouju
neozdr.avljive bolezni oziroma bližajoče se smrti' Če se bolnik ođloči drugačb,
zdravnik spoštuje njegovo voljo.
V kodeksu je posebej omenjena zaščita otrok. otrokova pravica je, da zdravnĺk
ravna V njegovo korist in dobro' Zdravnikova skrb ni usmerjená le na otroka,
pač- pa. tu{i na njegovo oŽje okolje. Pozoren je na znameńja zanemarjanja,
mučenja ali zlorabe otrďa' Ce opazi take pojave, je dolŽan-po svojih nioebrl
storĺti.vse za prekinitev škodljivega vpliva. Kadar st-arši ali srŕnniri n_e dovolijo
zdravljenja, ki je z'9 otroka nujno, in bi opustitev ali prekinitev zdravljenja lahŔo
povzročila poslabšanje zdravstvenega stanja ali nepopravljivo škodb, źdravnik
na to ne pristane in ravna v skladu s svojim zdravniškim in etičnim
prep.ričanjem ' Zaveda se, 'da sočasno tvega hude teŽave, če zdravljenje ne
izpolni pričakovanj. Zato je prav, da se posvetuje s kolegom. Skŕbnĺkovo
soglasje 1aj poskusi pridobiti še drug zdravnik, ki bó morda bolj prepričljiv, kajti
zdravljenje poteka mnogo uspešnejše ob sodelovanju staršev-áli skrbńikov. V
nekaterih redkih primerih, !o kljub vśemu trudu ni moloče pridobĺti sodelovanja
in razumevanja, lahko sodnik v nepravdnem postopku, na predlog zdravnikä,
določi nadomestnega skrbnika.

Zakon o zdravstvenem varstvu Republike Slovenije iz 1992. leta

Takon daje vsakomur pravico izbire zdravnika in posveta s specialisti. Bolnik
ima pravico, da izve za diagnozo svoje bolezni, za predvideni näěin zdravljenja,
pravico do soglasja alĺ zavrnitve medicinskih posegov, o katerih moia Ďiti
ustrezno obveščen. Za otroke do 15. leta starosti in za osebe, ki ne moĘo
odločati o sebi, uveljavljajo pravice starši ali skrbniki. V nujnih primerih lahko
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zdravnik ukrepa takoj, brez privolitve bolnika, če je zaradi njegovega
zdravstvenega stanja ne more dobiti. V prĺmerih, kadar bolnik zaradi duševne
bolezni ogroŽa svoje ali tuje Življenje ali povzroča veliko materialno škodo, ga
zdravnik lahko napoti brez njegove privolitve v psihiatrično bolnišnico.Zahteva
lahko tudi pomoč organov za notranje zadeve' Zaradi zaščite hospitalizirane
osebe pred zlorabo prisilne hospitalizacije mora odgovorna oseba v bolnišnĺci
v oseminštiridesetih urah obvestiti pristojno sodišče o spĘemu bolnika.
Bolnik ima pravico do zaupnosti podatkov in do vpogleda v dokumentacijo o
svojem zdravstvenem stanju. Zdravnik lahko izjemno odkloni vpogled v
dokumentacijo, kadar presodi, da bi to škodljivo vplivalo na bolnikovo stanje'
Podatke o zdravstvenem stanju bolnika lahko daje samo zdravnik in to bolniku,
njegovi bliŽnji osebi oziroma staršem in skrbniku. Lahko pa bolnik zahteva, da
je obveščen samo on, medtem ko drugim osebam ne posredujejo podatkov o
njem.
Bolnik ne more pričakovati od zdravnika ali drugih zdravsfuenih delavcev, da
bodo na njegovo zahtevo izvedli poseg, ki ni v skladu z njihovo vestjo ali z
uveljav[enimi etičnimi načeli. Zdravstveni delavci imajo pravico do ugovora
vesti. Ce je odklonjeni medicinski poseg s področja zagotovljenega
zdravstvenega varstva, morajo bolnika napotiti na mesto, kjer bo svojo pravico
lahko uveljavil.
Bolnik ima pravico do premestitve v drug zdravstvenizavod. Bolnik ima pravico
do povračila škode, če je bil neustrezno zdravljen'
Zdravstueni delavci morajo v pogovoru z bolnikom uporabljati slovenskijezik,
na dvojezičnih področnjih tudi jezik narodnosti.
Takon zavezuje bolnike, da navedejo zdravniku in zdravstvenim delavcem
resnične podatke o svojem zdravstvenem stanju, da upoštevajo navodila, ki so
jih dobiliin da sodelujejo privarovanju in povrnituisvojega zdravja. Ce bolnik ne
sodeluje kot se to od njega pričakuje, mu lahko zdravnik ąlizdravstvenĺdelavec
odkloni nadaljnjo pomoč, ziĄemo nujne medicinske pomoči.

Preizkušanje novih načinov zdravljenja in uvajanje biomedicinskih raziskav je
mogoče samo z dovoljenjem ministrstva in s soglasjem bolnika, ki je po
predhodnem ustnem in pisnem pojasnilu pristal na to. Bolnik lahko kadarkoli
izstopi iz raziskave, ne da bi mu bile kratene splošno veljavne zdravstvene
pravice in usluge.

Konvencija Sveta Evrope o varovanju človekovih pravic in ělovekovega
dostojanstva v zttezi z uporabo biologije in medicine ali Oviedska
konvenclja iz leta í997
Konvencija je dokument, ki postavlja moderne etične standarde v Evropi in je v
veljavi od decembra 1999. leta' Med prvimi drŽavami jo je sprejela tudi
Slovenija. Konvencija ima veljavo zakonskega akta. Naěela, ki so zapisana v
njej, so zavezĄoča, vsaka druŽba pa si lahko postavitudi stroŽja. V oviedski
konvenciji so upoštevana načela številnih konvencij, sprejetih dotlej.
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Konvencija priznava prednost posameznikove korĺsti in dobrobiti pred izključno
koristjo druŽbe ali znanosti. oseba mora biti o predvidenem zdravstvenem
posegu poučena in mora nanj privoliti' lahko pa ga tudi odkloni, oziroma
privolitev prekliče. Posebna skrb je namenjena varstvu oseb, ki privolitve niso
sposobne dati, kot so otroci, osebe z duševno motnjo in osebe, ki so prizadete
zaĺadi nenadnega poslabšanja zdravstvenega stanja, tako imenovani nujni
primeri' Ce bolnik ne more sodelovati pri odločifui in je pred tem svojo voljo
glede medicinskih posegov Że izrazi| jo je treba upoštevati. o svojem zdravju
ima vsakdo pravico ĺzvedetivse podatke, njegova pravica pa je tudi, da se temu
odreěe. Podatki o zdravju so zasebni in je potrebno z njimi tako tudi ravnati.
Posebno poglavje je v konvenciji namenjeno varstvu oseb, ki vstopajo v
medicinske in biološke znanstvene raziskave. Te so dovoljene le v primerih,
kadar jih ni mogoče nadomestiti z drugačno, podobno uspešno raziskavo in
kadar moŽne nevarnosti niso nesorazmerne z moŽnimi koristmiza udeleŽence.
V konvenciji so doloěeni tudi kriteriji, kdaj je Živemu darovalcu dovoljeno
odvzeti organ alitkivo za presaditev drugi osebi zaradi zdravljenja.

Državna komisija za medicinsko etiko
Ta komisija je v zadnjih letih je izoblikovala stališča o pravicah na smń bolnih in
o ravnanju z umiĘočimi, o evtanaziji, o privolitvi v zdravljenje in raziskavo, o
oploditviz medicinsko pomoějo, o pravici Jehovih prič, da odklonijo transfuzijo.
odrasla oseba, Jehova priča, ima pravico odkloniti transfuzijo, tudi za ceno
Življenja. Seveda pa ima pravico do drugačnega, toda v danĺh okoliščinah
najboljšega moŽnega zdravljenja. Ce gre za otroka, ki ni sposoben
samostojnega odločanja o svojem zdravljenju in je v smrtni nevarnostĺ, staršem
- Jehovim pričam, ne moremo brez pomisleka dopustiti' da bi v otrokovem
imenu odklonili transfuzijo. V takem primeru je potreben strokovni posvet, ki bo
odloěil, alije transfuzija res neizogibno potrebna. Kadar za posvet ni časa, je
treba odločitev zaupati presoji zdravnika, ki naj pri svoji odločitvi upošteva tudi
tiste načine zdravljenja, ki so za otrokovo druŽino sprejemljivi in za otroka varni'
Poglavitno vodilo pri odločitvi mora biti najboljši in celovito pojmovani interes
bolnika. Mnenje komisije je, da kaŽe prisilno zdravljenje s transfuzijo uporabiti
le v izjemnih okoliščinah.

Deklaracija o pravicah bolnikov z malignimi boleznimi
Deklaracija je v sklepni fazi priprave. Vključuje načela Že naštetih listin o
človekovĺh in bolnikovih pravicah. V pravicido zdravljenja poudarja tudi pravico
do nege in psihosocialne pomoči. Tudi sorodniki bolnika in druŽina imajo
pravico do strokovnega svetovanja, podpore in oskrbe med zdravljenjem in po
njem. Bolnik ima pravico do Íinančne in socialne pomočĺ. Bolnik ima ob
spĘemu v zdravstveno ustanovo pravico, daizve, kdo ga bo zdravil in kako je
usposobljen' Kadar bolnik ne zmore več odločati o sebi, ga nadomesti njegov
zastopnik. Ce ta ne privoli, zdravnik pa presodi, da bi predvideni medicinski
ukrep bolniku koristil, je za odločitev potreben pravni postopek.

16



Sklep
Odnos med bolnikom in zdravnikom se v zadnjih desetletjih vedno bolj
spreminja iz tradicionalnega pokroviteljskega v moderen.partnerski odnos. V
o'et<laraóijaľl Svetovnega zdravniškeg azdruŽenja se pojavlja od 1981 . leta in se
vse bolj üveljavlja. Upbštevan je tudi v slovenskem zakonu o zdravstvenem
varstvu in delo-ma tudi v kodeksu medicinske deontologije. V Oviedski
konvenciji, kije dokument o etiěnih vrednotah evropskih drŽav,je uzakonjen.

Partnerskiodnos zdravnik- bolnik je zgrajen na skupnem interesu, to je koristi
in dobrobiti bolnika. V stališěih, kijiľrje đĘavila Dżavna komisija za medicinsko
etiko kot etične oporne točke,- jé vedno izraŽena bolnikova pĺavica do
samostojnega odloćanja po predhodnem pojasnilu- Za dobro sodelovanje so
potrebni: připravljenośt,- zaupanje, osebna zrelost, zavedanje o lastni
ôdgovornośti' in 

_medsebojno 
spoštovanje' Bolnik je dolŽan posredovati

zdávniku resnične podatkô o svojem zdravstvenem stanju in sodelovati v
procesu zdravljenja. te to odkloni, ga zdravnik lahko zavrne in mu predlagS, da
iloišěe drugegä zdravnika. Bolnikôva pravica je, da izve od zdravnika' lĺi qa
żdravi,o sň;řbolezni, o predvidenih posegih, zdravljenju in moŽnih posledicah.
Lahko se odÍoěi, katere iosege alivrste zdravljenja bo sprejelalizavrnil' Bolnik
ima pravico do posveta ż orugim zdravnikom in do zdravljęnja Y drugi ustanovi'
lma pravico do'celostne oskrbe. Bolnikova pravica je, da je ustrezno oskrbljen
tudi ir sklepnem obdobju bolezni. Lahko zavrne ukrepe, ki mu ne morejo več
pomagati i'n dopusti samo zdravljenje za lajšanje trpljenja.

Za otroka in bolnike z zmanjšano sposobnostjo odločanja se odločajo skrbniki,
razen V nujnih primerĺh, ko se lahko odloči prĺstojni zdravnik po svojem
strokovnem znanju in vestiza najboljši interes bolnika.
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NEKATERE UZAKONJENE PRAVICE BOLNIKOV
Mag' Viktor Planinšec, univ. dipl. iur.

1' Najpomembnejši pravni viri, ki uĘajo odnose med bolnĺkom in
zdravnikom oziroma v zdravstveni dejavnosti sploh, so:

-. Ustava Republike Slovenije (Ur' l. RS, št' 33/1991 ,42l1g97,66/2000), kiv
51. členu med drugim določa, da ima vsakdo pravico do zdravstvenega várstva
pod pogoji, kijih določa zakon, in da nikogar ni mogoče prisiliti k zđravljenju,
Ęł9n y primerih, kijih določa zakon, in v tej zveziv 17. členu, da je človékoVo
Življenje nedotakljivo, ter V 18. členu, da je prepovedano delati medicinske
poskuse na človeku brez njegove svobodne prĺvolitve;

Mednarodne konvencije, ki imajo po 8. in 153. členu ustave prednost pred
zakoni (ne pa pred ustavo; predvidena je sprememba ustave s tako
imenovanim evropskim členom, s katerim bo deldrŽavne suverenostiprenešen
n-a Evrop.sko unijo kot naddrŽavno organizacijo): v Svetu Evrope spĘeta
Konvencija o. vąr.styu človekovih pravic in dostojanstva človekoúega'bitj-a v
zveďz uporabo biologije in medicine (tako imenovana Konvencija o čJovekôvih
pravicah v zvezi z biomedicino, oviedska konvencija iz aprilá 1997' leta z
Dodatnim protokolom o prepovedi kloniranja človeških bitij iz januarja 1998;

Zakon o zdravstveni dejavnosti (Ur. |. RS, šl' 9192-62ĺ01);

Zakon o zdravniški sluŽbi (Ur. l. Rs, št. 98/99);

Zakon o zdravilih in zdravniških pripomočkih (Ur. l' Rs, št. 101l99-13tO2);

Zakon o preskrbis krvjo (Ur. l. RS, št. 52100);

Zakon o odvzemu in presadĺtvi delov ěloveškega telesa zaradi zdravljenja
(Ur. l. RS' št. 1212000);

Zakon o zdravljenju neplodnosti in postopkih oploditve z biomedicinsko
pomoějo (Ur' l. RS' št. 70/2000);

- _ 4ąrq!'' o zbirkah podatkov s področja zdravstvenega varstva (Ur. l. RS, št.
65/2000);

Kodeks medicinske deontologije.

Za področje civilnega prava in zlasti odškodninske odgovornosti je
1ajpomembnejši obligacijski zakonik (Ur. l. Rs, št. 83ĺ2001), ki je nadomestil
Zakon o obligacijskih razmerjih, veljaven od 1978. leta.

2' Nekatera področja bolnikovih pravic:

- opravljanje zdravstvene dejavnosti lege artis;
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_ zdravnikova pojasnilna dolŽnost;

- zdravilska - alternativna dejavnost;

- transplantacija delov človeškega telesa;

- medicinska dokumentac[a;

_ mirno reševanje sporov.

Predstavljena bodo posamezna sporna vprašanja.

2.1. Opravljanje zdravstvene dejavnosti lege..artis pomeni,. da se mora
zdravnik lri sÝojóm delu ravnati 

-po 
spo1znanjih znanosti in strokovno

preverjeniřr metodäh (zdravstvena doktrina). Ravnallie y s.kla.du s.tem načelom
iżrljueĹ'je zdravnikoůo napako in . njeg-ovo odškodninsko in kazensko
oáóóuóińost. Do napaxó 'iańro pridó iudi zaÍadi zmote. Če je zmota
neópravičljiva (spreglód, malomarnost), predstavlja zdravniško napako. gę PP
iJoii ..oie prisio iž opŕavičljivih objektiúnih pogojev, se pravi če.je postopek
żdravljenja lotekal véstno,_strokoýno, neoporečno - le.9e artis.gled.e na
đósez'enó sianje medicinske doktrine -potem ni 

. 
napake 

. 
in zdravnikove

odgovornosti (nä primer napačna diagnoza bo!e111kljub tipičnim znakom za to
oóřezen, do desär lahko pride, ker |e "človek bitje z biološ.ko in psih.ološko
neskončno variabilnostjo''). Po pravńĺ teoriji in sodni praksi je za medicinsko
oejáünost splošno uveljav1eno hačelo subjektivne - krivdne. od.govornosti za
škôdo, ne pä stroŽje načeló objektivne odgôvornosti, se praviodgovornosti.ne
gleoe ;ra riivoo. Zđravnik je toréj dolŽan postopatiz dolŽno skrbnostjo, načelno
pa ne jamči za uspeh pri zdravljenju.

Sicer pa obstojita dve teoriji o temelju zdravnikove odškodninske odgovornosti
(oziroina odgóvornosti zóravstveńega zavoda za zdravnika). Pogodbena
ödgouornost=lzhĄaiz predpostavke, ďa sta bolnik in zdravnik sklenila pogodbo
za"zdrav\enje łót oblito podjemne pogodbe ali.pogodbe o.delu - storitvi.
Najnovejśi njzozemski obligaćijski 

'a!o'l!!. 
vsebuje celo poseb.no.poglavje.o

póóodbi ńed bolnikom in zďravńikom. Deliktna odlovornost za škodo pa izhaja
iz ždravnikove kršitve zakonske uredifue zdravstvene dejavnosti, ne pa iz
pogodbe. Toda ne glede na to različno podlago. za. odškodninsko odgo-vornost

io-našem pravu ni b-istvenih razlik v pravnih posledicah za povzročeno škodo'

2.2. Pojasnilna dolŽnost je zazdravnika uzakonjena.kot obveznost. Bolnik
mora biti s'eznanjen z diagńozo bolezni, obsegom, 1aě!1op in kakovo'stjo ter
trajanjem zdravĺjenja, z-verjetnostjo uspeha zd.ravljenja in. neprijetnimi
stränśt<imi posleóicämi na nj-emu primeren in prilagoje-n _način. Bolnikovo
sóglasje mdra izvirati iz njegove osvbščene poučenosti- "informed consent'').
Pď pósameznih zdravsivěnih področjih se zahteva .pismeno bolnikovo
sogläsje, sicer pa zadostuje Žé ustno- Toda samo bolnikov podpis na
uvětjaúryánin forńularjih ni nóizpodbiten dokaz, da mu ję bilo vse pojasnjeno'
posäonbsti o soglaś;u za zćlravl1enje veljajo 

- 
za otľoke, za osebe pod

skrbništvom oziroma za trenutno neprisebne osebe.
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2.3.Zdravilska (alternativna, dopolnilna, tradicionalna) dejavnost je načelno
zakonsko uĘena in se sme izvajati, če so posamezne oblike preverjene in
strokovno neoporečne in ne škodujejo zdravju ljudi, toda pod pogoji:

_ da posamezne oblike odobri Ministrstvo za zdravje s soglasjem
medicinske etične komisije;

- pogoje za opravljanje te dejavnosti in postopek za odobrĺtev določi
minister zazdravje;

- Ministrstvo za zdravje izdaja in odvzema dovoljenja za to dejavnost;

- izvajalec te dejavnosti mora voditi predpisano dokumentacijo.

V parlamentarnem postopku je predlog skupine poslancev za zakon o
zdravstvenem varstvu kot novem krovnem zakonu, ki uĘa tudi zdravilsko
dejavnost.

Glede na to je vprašanje, ali ni šel Zakon o zdravilih in medicinskih
pripomočkih predaleč s tem, da je vkljuěil homeopatske izdelke v našo
medicino, karvelja tudiza novi Pravilnik o homeopatskih izdelkih, čeprav je res,
da se predpisa sklicujeta na Evropsko farmakopejo.

2'4' Za postmortalno transplantacijo delov človeškega telesa je pomembna
a sporna določba 15. člena Zakona o odvzemu in presaditvi delov človeškega
telesa zaradi zdravljenja. Menim, da je v zakonu dovolj opore za zaključek, đa
se lahko op'ravi odvzem, če pokojnik zaŽivljenja temu ni nasprotovál, čeprav
njegove bliŽnje osebe takega soglasja ne morejo dati, ker niso bil dosejljive
(na pĺimer zaradi časovne stiske). Se pravi, da soglasje bliŽnjih oseb ni ňújen
pogoj za odvzem.

2.5. Medicinska dokumentacija pripada zdravstveni ustanovi oziroma
zdravniku. Bolnik lahko prepove, da se komurkoli' tudi njegovim najbliŽjim,
razodenejo podatkio njegovem zdravstvenem stanju in to tudi po njegoüisńrtĺ.
To je tudi v skladu z zdravnikovo poklicno skrivnostjo.

Zdravstvena dokumentacija nĺ lastnina bolnika in ostane prizdravstvenem
zavodu-tudi.po njegovĺsmrti. Dediči pokojnika toĘ ne dedujejo dokumentacĺje'
Le sodišče ima pravico v sodnih postopkih zahtevatĺ od zdravstvenega zavoda
(oziroma zdravnika) podatke iz zdravstvene dokumentacfe, kljub
nasprotovanju bolnika. Po 143. členu Zakona o kazenskem postopku sodišče
to zahteva, če so podatki neizogibno potrebniza kazenski postopek, pri čemer
Pp m9ra sodišče seveda varovati podatke kot tajnost. Podobno velja tudi v
civilnĺh zadevah' Po232. členu Zakona o pravdnem postopku je treba fredloŽiti
zdravstveno dokumentacijo sodišču iz ĺazlogov javne koristi ali koristi koga
drugega' To velja tudi v nepravdnih postopkih in pred delovnimi in socialnińĺ
sodišči.
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2.6' Mirno reševanje sporov je posebej aktualno, kajti "slabo se poravnaÍije
bolje kot dobro soditi''. Sodni postopki, v katerih se sicer morajo prisilno rešiti vsi
spóri, so tudi dolgotrajni, dragi in običajno med sprte strani ne vnašajo
pomiritve. V svetu pa tudi pri nas se zelo uveljavljata mediacija in konciliacija
kot obliki mirnega poravnavanja sprtih straniz medsebojnim popuščanjem, kar
običajno vodi do boljših odnosov. Tudi pri nas na sodišču Že tečejo takšni
postopki, sicer pa je sodnik zakonsko dolŽan opozarjati stranke na mirno
poravnavo spora.

Pri tem je pomemben tudi varuh človekovih pravic. Mariborska mestna
občina je na pobudo Splošne bolnišnice Maribor prva uvedla varuha bolnikovih
pravic kot nekakšno civilno institucijo. Ta seveda nima nobenih dźavnih,
prisilnih pristojnosti, temveč je le vez med nezadovoljnimi bolniki in
zdravstvenimi ustanovami oziroma zdravniki in si prizadeva za sporazumno
rešitev spornih vprašanj, tudi odškodninskih zahtevkov. Uspehi se Že kaŽejo.
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vEč ZNANJA _ MANJ RAKA
Fani Čeh, univ. dipt' org.
prof' dr' Maja Primic Žakelj, dr' med.

V znanju je moč tudi na
področju zdravja!

Uvod

Varovanje in krepitev zdravja sta povezana z znaryem. Zdravje pa je med
najbolj pomembnimi dobrinami druŽbe in eden najpomembnejših virov, ki so
potrebniza oblikovanje drugih dobrin. Ni naključje, da strokovnjaki povezujejo
zdravje z znanjem in denarjem za doseganje doloěenih ciljev vsakega
posameznika.

Mednarodni pravni dokumenti, kijih je podpisala tudi naša drŽava, zagotavljajo
poleg splošne pravice do zdravja tudi posebne pravice tistim skupinam, ki so še
posebej ranljive, in mednje sodijo našĺ otroci' V obdobju otroštva in
mladostništva se namreč oblikujejo stališča in vrednote, ki bodo bistveno
vplivale na telesno in duševno zdravje v poznejših letih. Zato sta po ugotovitvah
Svetovne zdravstvene organizacije sistematična zdravsfuena vzgoja in
promocija zdravja izjemno pomembni za sprejemanje odločitev o zdravem
Življenjskem slogu. ob tem pa je pouk o zdravju odgovornost, kijo šole delijo z
druŽino in širšo druŽbeno skupnostjo.

Novi pristopi zdravstvene vzgoje

Priče smo temeljitih sprememb zdravstvene vzgoje, ki se kaŽejo v vsebinski
preusmeritvi: od zdravljenja bolezni k uveljavljanju zdravja; od avtoritarne
zdravstvene vzgoje k spodbudni in podporni zdravstveni vzgoji; od
individualnih medicinskih pristopov k timskemu delu ĺn partnerski skrbi za
zdravje. Zato je prav, da zdruŽimo moči in upoštevamo cilje sodobne
zdravstvene vzgoje, ki vkljuěujejo spodbujanje ljudi za doseganje dobrega
zdravja, sposobnosti posameznika, da se zna tudi sam boriti proti boleznim, da
zna, hoče in zmore izvajati samopomoč, vzajemno pomoč in domačo oskrbo
ter poiskati zdravnĺško pomoč, kadar je potrebna. Vprašanja zdravja so torej
porazdeljena med posameznimi sektorji, ki so povezani s pogoji dela in
Življenja ljudi.

Za uresniěevanje teh ciljev pa je nujno, da so ljudje ustrezno informĺrani in
motivirani, imeti morajo dostop do strokovnih informacij in moŽnost nadzirati
dejavnike, ki odločilno vplivajo na zdravje. Le tako si bodo pridobili sposobnost
za razvoj lastnih zdravstvenih zmogljivosti in bodo imeli moŽnost zdrave izbire
(npr. kajenje ali zdravje). V partnerskem odnosu me-d druŽino, vzpodbudnim
okoljem in šolo je lahko ta pot kĘša in uspešnejša. Se vedno velja trditev, da
to, česar se mladi naučijo, tudi znajo.
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Vloga šole pri preventivi raka

Govoriti o vlogi šole, ki korenito posega v Življenje vsakega posameznika, je
zagotovo izjemno pomembno. Skozi šolska yra.ta vstopajo v določenem
obäobju geńeracije btrok. Šolski sistem je najbolj obvezujoě s'istem v dżavi, v
katereinše vsak-dan srečujejo partnerji, ki so zelo pomembni za vzgojo in
izobraŽevanje - učenci, učitelji in starši. ob tem, da so otrogi enakopravni,
imajo pravic-o do šolanja ter pravico in dolŽnost, da se v šoli uěijo o varovanju
zdrávjá. To je zapisanó v DeklaracijiZdruŻenih narodov o otrokovih pravicah.
Zato ńi naključje, da so oči zdravstvenih vzgojiteljev v vseh drŽavah sveta upĺte
v učenke in učence v šoli, v kateri Živijo, se učijo in delajo, ter v učitelje, ki jim
posredujejo znanje in veščine in se od časa do časa sreč-ujejo s starši, ki so
bogovor-nizaizo'őraŻevanje in vzgojo svojih otrok. Vloga učitelja postaja glede
našpremembe v druŽbivśe bolj pbmembna in odgovorna' Kakovosten.pouk je
odvišen od načina učiteljevega poučevanja in učenja, njegove izobraŽenosti,
usposobljenosti in zavzetostiza učno snov.

Šola kot vzgojno-izobraŽevalna ustanova lahko na področju zdĺavja prevzema
del nalog piiňarne preventive. Ker se vsebine vzgoje zazdravje V prgqramu
osnovnď šole in srednješolskih programih medpredmetno vključujejo' je
pomembno, da imajo učite1i strokovna gradiva, ki jih lahko.uporabljajo. kot
temelj za dopolniteulastnega znan1a, kot vodilo, ko se pripravljajg ną po-uk, in
kot didaktični pripomoček, ki bo mlade, ki so zdravi, motiviralza zdravje. Bisfuo
pouka je procbs pridobivanja znanja, spretnosti, sposobnosti in veščin, ki sijih
üeeneó pridobi iudi na področju varovanja zdravja' Pri tem je pomembno
zavedanje, da ima vsako znanje tri razseŽnosti: vedeti kaj, kako in čemu' Zato,
da bi dvignili raven znarya na področju preprečevanja bolezni, tudi raka, ki
imajo mnógotere vzroke in korenine v obdobju mladostništv-a, so strokovnjaki
zdruzlli moći in pripravili didaktično-metodiěno gradivo za učitelje z naslovom
Veě znanja * manj raka'

Učitelji so na področju primarne preventive nepogrešljiva.vez, saj je njihova
prednost, da iz dneva v dan spremljajo učence, jih poznajo, vedo za njihova
hotenja, poznajo načine, kako jih lahko motiviĘo in jim glede na interes in
vprašánjá dąjejo odgovore, s katerimi |ahko pomembno vplivajo na doloěene
ooloeiwé' Če obogátijo besede še z vsebinskim slikovnim gradivom kot
dokazom za povedáno, je vpliv na mlade pri pouku o zdravju še toliko večji.
Tako je pripraÝljen didaktični komplet, ki ob kratkem teoretičnem uvodu o raku v
Sloveniji vključuje še strokovne odgovore na to, kaj je rak in kako nastane,
opisani-so ńajpómembnejši dejavniki tveganja za raka, katere diagnostične
metode in pośtopki se najpogosteje uporabl1Ąo za odkrivanje raka in kako
poteka zdravljenje te bolézni. ob tem teoretičnem delu, ki je namenjeno
Lčitel.|em pređmétov in razrednikom, zdravstvenim vzgojiteljem, pa komplet
vključuje še petindvajset tematskih barvnih prosojnic, kjer so prikazana
naipońembnejša spoznanja v zvezi s pojavnostjo različnih vrst raka na organih
in ôrganskih sistemih, predstavljeni so dejavnikitveganja, znakibolezni, načini
prepřečevanja in pomen zgodnjega odkrivanja raka. Učitelji bodo lahko
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vsebino oplemenitili z lastnim strokovnim znanjem ter tako pomembno
prispevali k cilju, posredovati uporabno znanje za Živl)enje mladih, ki so bilĺ za
avtorje najpomembnejša ciljna skupina pri preprečeva nja bolezn i raka.

Sklep

Pomena vzgoje za zdravje v šoli se zavedajo ravnatelji šol' učitelji si Želijo
dopolnitiznanje ĺz zdravstveno-vzgojnega področja in kar je najpomembnejše,
obstaja izjemen interes učenk in učencev, dijakinj in dijakov za pogovore o teh
vsebinah. Prav njihovo vprašanje, kaj naj delam, da ne bom dobil/a raka, je
vzpodbudilo avtorje, da so zdĺuŻili moči in napisali didaktĺěni komplet za
učitelje. Zagotovo ne bi smelo biti več vprašanje, ali posodobljene vsebine
vzgoje za zdravje sistematično umestiti v šolo ali ne. Morda je le čas tisti, ki
postavlja pred nas toliko dilem in negotovostiv zveziz vsebinami v šoli: te za
zdravje in Žĺvljenje zagotovo nď smejo manjkati. Če bomo delovali
povezovalno, bodo našiotroci in mladostniki laŽe spĘemali odločitve v zveziz
odgovornostjo za lastno zdravje in zdravje drugih.
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Uvod

Rak je skupno ime za okoli 220 malignih bolezni, ki so..po .sv-etu, pa tudi v
Slovóniji, rázlično pogoste. Malokatero bolezen je tako teŽko deÍinirati kot prav
rakavo.'Rak' novötvórba ali tumor, je motnja v rasti, za katero je značilna
prekomerna proliÍeracija celic, brez vidne povezave s fizio|oškimi potrebami
brgana, iz katerega izh-aja tumorsko tkivo. Hitrost rastitumorja bistveno vpliva
nďnačin zdravljenja in izid bolezni' Hitrost rasti merimo s časom podvojitve
volumna tumorjá. Ta se lahko infiltrira v okolno tkivo in zaseva - metastazira po
organizmu. Kakšen čas je potreben za to, je odvisno od bioloških lastnosti
celice in odzivnosti organizma na tumor.

Za enotno in čimbolj učinkovito zdravljenje raka sta potrebni pravilno
postavljena (citološka áli nistološka) diagnoza in klasifikacija, kizajame obseg
iumorjá (T-tumor), bezgavk (N-nodulus) in oddąljenih zasevkov
(M-métastäsis). Z določitvijb TNM sistema bolezen klasificiramo v.stadij.e.
Klasifikacija po TNM sistemu oziroma sTADlJ bolezni se morata pľilagoditi
posamezńi ýrsti rakave bolezni. S postavitvijo stadija smo določili obseg
bolezni:

- lokalno omejena,

- regionalno omejena,

- oddaljeni zasevki.

Pred začetkom zdravljenja je zelo pomembna tudi ocena splošnega stanja
bolnika. Uporabljamo óceho po Karnofskem (100-0) aliWHo (0-4)'

Ko postavimo diagnozo, stadij in splošni status bolnika, se odločimo za način
zdravljenja.

ZDRAVLJENJE RAKA
Prim. dr. Cvetka Bilban Jakopin, dr. med.

Načini zdravljenja

L Radikalno ali kurativno zdravljenje:

1 . lokalno zdravljenje:
a) kirurško zdravljenje,
b) zdravljenje z obsevanjem;

2. sistemsko zdravljenje:
a) kemoterapija,
b) hormonska teraPija,
c) imunoterapija.
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ll. Paliativno zdravljenje:

1' paliativno kirurško zdravljenje,

2. paliativno zdravljenje z obsevanjem,

3. paliativno sistemsko zdravljenje.

I I l. Simptomatsko zdravljenje:

'ĺ ' zdravljenje bolečine,

2. ostala simptomatska zdravljenja.

2. Zdĺavlienje z obsevanjem

Kirurškemu zdravljenju lahko sledi obsevanje mesta, kjer je bil odstranjen
tumor, kajti po operativnem posegu so lahko ostale rakaste celice in bolezen se
lahko ponovi_ lokalni recidiv. Za radikalno obsevanje se lahko odločimo pri

Ad l. Radikalno all kurativno zdravljenje

Za radika]no ali kurativno zdravljenje se odloěimo, ko Želimo z določenim
načinom zdravljenja bolnika ozdraviti, kar pomeni, povedano drugaěe, da
predvidevamo, da bomo z operacĺjo, obsevanjem ali sistemsko terapijo, najbolj
pogosto pa kar s kombinacijo vseh treh načinov zdravljenja, popolnoma uničili
maligno bolezen. Pri tem upoštevamo patohistološke značilnosti tumorja,
razširjenost bolezni in dejsfuo, da je rak sistemska bolezen, da lahko zaseva,
posamezni zasevkĺ ob postavitvi diagnoze pa lahko še niso dokazljivi z
dostopnimi preiskavami.

Pri načńovanju zdravljenja onkoloških bolnikov je pomembno sodelovanje
specialistov kirurgov, internistov, radioterapevtov, kot tudi specialistov drugih
specialnosti. Kirurgija kot stroka je zelo stara veda, onkološka kirurgija pa
relatĺvno mlada. Tudi zdravljenje z radioterapijo sega v konec 19. stoletjá, ko so
obsevali malignome z rentgenom, doba linearnĺh pospeševalnikov !a se je
zaćela v šestdesetih letih. Najmlajša od vseh treh naěinov zdravljenja je
sistemska terapija.

í. Kirurško zdravljenje

Za večino lokalno omejenih solidnih tumorjev je prvo najprimernejše
zdravljenje kirurško, ko skušamo s ěim manj obseŽno operacijo odśtranitituńor
v celoti z doloěenim varnostnĺm robom i3 najpogosteje s pripadajočimi
regionalnimi bezgavkami, če so prizadete' Ce je poseg res radikalen, potrdi
histologija po pregledu tkiva med operacijo in po njej.
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bolnikih, ki imajo lokaliziran, vendar inoperabilen tumor, ali pred operacijo, da
zmanjšamo tumor, s tem zmanjšamo operativni poseg in morebitne posledice
po operaciji. obsevanje je lokalni način zdravljenja rakastih bolezni z visoko
energetskimi delci, ki uničijo rakaste celice' Ker pa obsevanje vpliva tako na
rakaste kot zdrave celice in je za uničenje rakastih celic potrebna določena
doza, je potrebno skupno dozo razdelitĺv več manjših dnevnih odmerkov, da si
zdrave celice, ki imajo sposobnost poprave poškodbe, opomoĘo, bolne
celice, kite sposobnosti nimajo, pa odmĘo, kajti poškodba se pri njih kopiči in
vodi v njihovo uničenje. Pri načńovanju obsevanja je potrebno pred začetkom
zdravljenja upoštevati obseg in lego tumorja, tkivo, iz katerega tumor izhaja, in
sosednja kritična tkiva.

3. Sistemsko zdravljenje

Za razliko od lokalnega zdravljenja (operativna odstranitev, obsevanje)
sisŕemska terapija (kemoterapija, hormonska terapija, imuno terapija in
biološka terapija) deluje na celo telo' Kemoterapevtiki ali citostatikiso zdravila,
ki uničujejo rakave celice povsod po telesu. Na Žalost prizadenejo tudizdrave
celice, kar povzroči neŽelene ali stranske učinke zdravljenja' Rakaste celice
hitro rastejo in se delijo, ker pa se tudi nekatere zdrave celice hitro obnavljajo,
jih citostatiki prav tako prizadenejo, kajti zdravila proti raku vplivajo predvsem
na hitro rastoče celice. Posledica so neŽeleni stranski uěinki. Pogosto
uporabljamo pri zdravljenju rakastih bolezni več citostatikov sočasno ali v
določenem zaporedju, govorimo o določenih shemah ali o polikemoterapiji, kijo
dajemo v določenih intervalih, ki jih imenujemo ciklusi. Stevilo cĺklusov je
različno, odvisno od vrste rakastega obolenja' Po radikalni odstranitvitumorja
dajemo kemoterapijo, da uničimo morebitne mikroskopske ostanke tumorja ali
mikrozasevke po telesu. Tako zdravljenje imenujemo dopolnilna ali adjuvantna
kemoterapija. Kazalec uspešnosti našega zdravljenja je statistično značilno
boljše petletno preŽivetje bolnikov, statistično podaljšan čas brez bolezni. Kot
terapevti pa smo dolŽni upoštevatitudi neugodne učinke za bolnika alistranske
učinke zdravljenja.

Z neoadjuvantno kemoterapijo, ki jo izvedemo pred operacijo, skušamo
zmanjšati tumor v tolikšni meri, da je mogoče lokalno zdravljenje - operativni
poseg ali obsevanje. običajno temu lokalnemu zdravljenju sledi dopolnilno
zdravljenje.

Tudi hormonska terapija je sistemska oblika zdravljenja raka. Uporabljamo jo
lahko kot dopolnilno zdravljenje po lokanem zdrgvljenju tumorja pri
malignomih, ki nastajajo v organih pod vplivom hormonov, tako da odstranimo
organ, ki proizvaja določeni hormon, ali z dodajanjem hormonov ali njim
podobnih snovi, kivplivajo na rast in delitev normalnih cęlic.
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Ad Il. Paliativno zdravljenje

Za paliativno zdravljenje se odloěimo, ko Želimo zmanjšati bolezenske znake,
ki jih povzroča tumor, čeprav Že ob postavitvi diagnoze in stadija vemo, da
bolezen ni ozdravljiva. Načini zdravljenja so prilagojeni splošnemu stanju
bolnika. Tako pri lokalnem, kot pri sistemskem zdravljenju Želimo upočasniti
tumorsko rast, preprečiti širjenje raka in s tem podaljšati preŽivetje, predvsem
pa vplivati na kvalĺteto Življenja' Bolnika redno spremljamo in če ni Želenega
odgovora na zdravljenje, se odločimo za simptomatsko zdravljenje. Kajti
namen paliativnega zdravljenja ni podaljševatiŽivljenja, če je njegova kakovost
slaba.

Paliativno kirurško zdravljenje, kot je odstranitev tumorja v higienske namene,
zaustavitev krvavitve iz tumorja so za bolnika izredno pomembne, ne toliko
zaradi podaljšanja preŽivetja, kot zaradi kakovosti preostanka življenja'

Pri obseŽnih primarnih tumorjih in metastazah skušamo s paliativnim
obsevanjem pri radiosenzibilnih tumorjih v čim krajšem času doseči Želenĺ
učinek zdravljenja, ker pa ne priěakujemo dolgega preŽivetja pri bolnikih in se
zato ne bojimo kasnih posledic obsevanja, bolnike obsevamo z višjimi dnevnimi
odmerki in niŽjo skupno dozo kot pri radikalnem obsevanju.

Svoje mesto prĺ paliativnem zdravljenju ĺma tudi sistemska terapija, sajŽelimo
tako s kemoterapijo kot hormonsko in imuno terapijo vplivati na temeljno
bolezen in zasevke, čepravvemo, da raka zaenkrat še ne bomo ozdravili, bomo
pa zmanjšali aliza določen čas popolnoma uničili zasevke in s tem omogočili
bolnikom Živetidlje in bolje.

Ad ll!. Simptomatsko zdravljenje

Pri simptomatskem zdravljenju Želimo ublaŽiti simptome, kijih povzroča rak.
Bolezen je navadno Že v močno napredovalem stadiju, bolnik sam pa v slabi
kondiciji. Pri bolniku se je pojavila krvavitev iz tumorja, zaradi rasti tumorja
teŽko diha, ima hude bolečine itd.

Najbolj pogosto simtomatsko zdravljenje je zdravljenje boleěine s sistemskimi
analgetiki ali z regionalnimi blokadami. Bolečine so pogosto tako hude, da
vodijo medikamentozno terapijo zdravniki v analgetskih ambulantah, ki so
specializirani za to' Temeljno vodilo za uspešno zdravljenje bolečine je
predvsem specifično onkološko zdravljenje. Simptome, ki jih povzroča rak,
lahko ublaŽimo tudi z lokalnim zdravljenjern (obsevanje bolečih lokalizacij v
skeletu, operacija ileusa) ali s sistemskim.

Vse več je bolnikov, pri katerih je specifično onkološko zdravljenje sklenjeno,
pričakovani čas preŽivetja pa je še precej dolg.

Lajšanje boleěine v tem obdobju je zelo pomembno, ker je od tega odvisna
kakovost Življenja bolnika. Bolnik, ki je doma, mora imeti moŽnost, da se

I
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posvetuje s svojim terapevtom za lajšanje bolečine, da Ve, na koga se lahko v
stiski obrne, kje dobi ustrezno podporo in pomoč'

ocena uspešnosti zdravljenja

Tako Že med samim zdravljenjem kot po vsakem končanem zdravljenju
ocenjujemo njegovo uspešnost' Pri tem je pomembno, kaj smo Želeli doseči z
zdraúljénjem. Öé smo Želeli vplivati na bolečino (simptomatsko zdravljenje) !!
je bolhik po zdravljenju ne navaja, smo dosegli svoj namen in bili 100%
uspešni. Navadno ni tako enostavno, bolnik navaja le olajšanje, 4a\o
up'orabljamo največkrat vizualno analogno lestvico oziroma skalo VAS in
nÚmerično lestvico, kjer bolnik ocenjuje svojo bolečino od 0 do 10.

Najbolj
tumorja.

enostavna ocena uspešnosti zdravljenja je sprememba velikosti
Tedaj ločimo štiri kategorije:

- popolna remisija (CR),

- delna remisija (PR),

- stabilna bolezen (stagnacija),

- poslabšanje bolezni (progres).

Nidovolj, da upoštevamo le odgovor na zdravljenje, potrebno je upoštevatitudi
trajanje iemisije ali prosti interval, oziroma preŽivetje bolnika brez bolezni.

PreŽivetje, čas od diagnoze do smrti, pa je verjetno najboljši kazalec
uspešnosti zdravljenja.

Spremljanje bolnikov

Zelo pomembno je spremljanje bolnikov. Pri ozdravljenih bolnikih to navadno
ocenjujemo s pet-, deset- in večletnimi krivuljami preŽivetja.

Pri bolnikih, kjer pričakujemo le zazdravitev po zdravljenju, govorimo o
popolnem odzivu na terapijo, ko so vse vidne oziroma z moŽnimi diagnostičnimi
métodami dokazljive metastaze izginile zaveé kot štiritedne. o delnem odzivu,
ko so se zmanjšale za 50o/o, o stagnacĺji, ko se zmanšajo za manj kot 25o/o, in o
napredovanju, ko rastejo oziroma se pojavljajo nove metastaze.

Sklep

Vsako leto imamo več rakavih bolnikov. Uspešnost zdravljenja se je v zadnjih
letih povečala predvsem na račun kombiniranega zdravljenja, Vse veě bolnikov
zdravimo s kombĺnacijo kirurgije, radioterapije in kemoterapije. Med večje
uspehe onkologije štejemo visok odstotek ozdravljenih, pa tudi to, da znamo
ločiti med slabińi in dobrimi prognozami in temu prilagoditi način zdravljenja.
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Lokalno in sistemsko zdravljenje uporabljamo tako, da bi ostale funkcije
prizadetih oľganov ohranjene. Radioterapevt naj bi skušal s čim niŽjimi dozami
doseči kontrolo tumorja in s tem zmanjšati kasne posledice' operativni posegi
naj bi bili čĺm manj mutilantni, zato je pomembno timsko delo, kjer je mogoče
sestaviti optimalen načrt zdravljenja' Zdravljenje raka mora biti načrtno,
obstajati mora doktrina zdravljenja in tudi njegova svobodna tzbira. Doktrina
predstavlja na določeni ustanovi ustaljeno načelo zdravljenja. Strokovnjaki, ki
doktrino pripravijo, upoštevajo usklajene in preverjene načine zdravljenja v
svetu in izkušnje, ki so sijih kot terapevti pridobili pri zdravljenju bolnikov doma.
Seveda pa ne smemo pozabiti na svobodno izbiro zdravljenja ob strokovni
usposobljenosti in izkušenostizdravnika, kjer upoštevamo tudiŽelje bolnika.

Več kot polovica bolnikov z rakom preŽivi 5 let in velik del teh nima več raka - so
ozdravljeni.

Med neuspehe moramo tako šteti kasne posledice zdravljenja, kakršne so
predvsem okvara rasti prĺ otrocih, infertilnost pri odraslih, okvare organov,
sekundarne rakave bolezni.

Najbolj pomembno pri zdravljenju z rakom je celostna obravnava bolnika. S
tem ne mislim le obravnave na konzilijih, na katerih so različni specialisti, ki
poznajo diagnostiko, onkologijo in terapijo in postavijo okvirni plan zdravljenja,
temveě individualno obravnavo bolnika pri terapevtu, ki si Vzame čas za
boĺnika, mu na čim bolj razumljiv način pojasni postopek zdravljenja in hkrati
tudi moŽnosti zapletov zdravljenja. S tem se vzpostavi medsebojna vez med
bolnikom in terapevtom in marsikatera teŽava je bolniku prihranjena'
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RAK DEBELEGł čnľvnsA IN DANKE
Prof. dr. Borut Štabuc, dr. med.

Povzetek

tncidenca raka debelega črevesa in danke v Sloveniji zelo hitro narašča.
Najpomembnejši dejavniki tveganja so.' sŕarosĹ neustrezna prehrana,
premajhna telesna aktivnost in adenomatozni polipi črevesne sluznice'
Najpogostejši znaki bolezni so sprememba izpraznjevalnega ritma,
slabokrunost, občasna bolečina v trebuhu in kri na blatu. Kolonoskopija z
biopsijami in elektroresekc'ljo je ključna diagnostična metoda. Najučinkovitejše
je radikalno kirurško zdravljenje. Dopolnilna kemoterapija in obsevanje
izboljšata preŽivetje radikalno operiranih bolnikov s tretjim stadijem raka
debelega črevesa in danke. S kirurškim odstranjevanjem posameznih
zasevkov in z novim i ke moterapevtiki l ah ko pomembno podaljšamo preživetje
bolnikov z metastatskim rakom.

Uvod

Rak debelega črevesa in danke je ena najpogostejših oblik raka; število
obolelih se nenehno povečuje. Je drugi najpogostejši rak, pri moških takĄza
pljučnim rakom, pri Ženskah za rakom dojk. Po incidenci in umrljivosti je v
številnih dźavah med malignomiprebavil na prvem mestu' Najvišjo incidenco
beleŽijo v deŽelah blagostanja - v Severni Ameriki, v drŽavah Evropske
skupnosti in v Avstraliji. Ocenjujejo, da vsako leto zboli okoli700.000 ljudi in da
jih zaradi tega raka umre več kot 400.000' Po podatkih Regĺstra raka za
Slovenijo je bilo 1999' leta 992 novih primerov raka debelega črevesa in danke
(569 pri moških in 423 pri Ženskah). Zbolevnost narašča s starostjo
prebivalcev, saj je opazen strm dvig incidence po 45. letu starosti' J.|ajyeč
primerov raka debelega ěrevesa in danke pri moških je registriranih po 70. letu
starosti, priŽenskah pa po 75' letu.

Prognoza bolezni je odvisna od njenega stadija, radikalnosti kirurškega
zdravljenja ter zdravljenja s kemoterapijo in obsevanjem- Povprečno petletno
preŽivetje radikalno operiranih bolnikov je večje od 50 %. Zaradi zgodnjega
odkrivanja in učinkovitega zdravljenja v zgodnjem stadiju, opaŽajo v nekaterih
deŽelah z visoko incidenco črevesnega raka v zadnjih letih upadanje umrljivosti
za črevesnim rakom. Tako se umrljivost za rakom debelega črevesa in danke v
ZDAzniża vsako leto za skoraj 2 odstotka.

Dejavniki tveganja

Neposrednega vzroka za nastanek raka debelega črevesa in danke ne
poznamo. Najpomembnejši dejavniki tveganja so: neustrezna prehrana,
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premajhna telesna aktivnost, adenomatozni polipi črevesne sluznice, vnetne
bolezni črevesja, hormonski, genetski dejavniki in obsevanje.

1. Prehrana: Tveganje zbolevanja za rakom debelega črevesa in danke
poveěuje energetsko bogata prehrana, ki vsebuje veliko mesa, maščob in
beljakovin. Zaščitno vlogo ima prehrana z Żitaĺicami, zelenjavo in sadjem, ki
vsebuje veliko vlaknin in vitaminov A, C, D ter kalcija ' Zaradi boljše gibnosti
ěrevesa in hitĘšega odvajanja blata taka hrana zmanjša nezaŽelene vplive
kancerogenov, kot so fekapentini, triketosteroidi in heterociklični amini, na
ěrevesno sluznico. Vlaknine veŽejo Žolěne kisline, poleg tega pa zaradi večje
mase blata skrajšajo čas prehajanja blata skozičrevo, zaradi česar je črevesna
sluznica precej krajši čas izpostavljena delovanju Žolčnih kislin. Kalcij v
prehranĺ se veŽe z Žolčnimĺ kislinami v netopne soli in ima zato zaščitno vlogo
pred nastankom črevesnega raka. Raziskovalci niso enotnega mnenja glede
škodljivega vpliva alkohola na pojavljanje raka debelega črevesa in danke, bolj
ga povezujejo s kajenjem in zmanjšano telesno aktivnostjo. Telesna aktivnost
zmanjšuje tveganje zato, ker pospešuje peristaltiko, skrajša prehodni čas
črevesne vsebine in poveča energetsko porabo.

2. Adenomatozni polipi: Pri večini bolnikov nastane črevesni rak iz
posameznega (sporadičnega) adenomatoznega polipa črevesne sluznice.
Polipe uvrščamo med prekanceroze oziroma displazije črevesne sluznice.
Riziko nastanka raka je odvisen od velikosti, števila ĺn tipa polipa. Najbolj
nevarniza nastanek črevesnega raka so vilozni polipi, ki so večji od 2 cm.

3. Vnetne bolezni črevesa: Ulcerozni kolitis poveča tveganje zazgodnjrazvoj
črevesnega ĺakaza 8- do 30-krat, odvisno od razširjenosti in trajanja bolezni.
Crohnova bolezen in radiacijski kolitis tudi povečata tveganje za nastanek
črevesnega raka.

4. Genetski dejavniki: Dedno pogojene bolezni z adenomatoznimi polipi, kot
sta druŽinska adenomatozna polipoza debelega črevesa in druŽinski
nepolipozni tip raka, so vzrok za nastanek od 10 do 15 o/o raka debelega
črevesa in danke. DruŽinska adenomatozna polipoza je redka avtosomna
domĺnantna bolezen' Rak debelega črevesa in danke se razvije pri vseh
bolnikih s to boleznijo. Adenomatozni polipi nastanejo v drugem desetle$u
Življenja, verjetnost nastanka raka pa strmo narašča po tridesetem letu starosti'
Sindrom druŽĺnskega nepolipoznega črevesnega raka (Linchev sindrom) je
avtosomno dominantna bolezen in je (po nekaterih avtorjih) vzrokza nastanek
10 % črevesnega raka. Ta nastane v starosti med 30. in 50. letom, običajno v
ascendentnem delu debelega črevesa. Velikokrat se v debelem črevesu pojavi
hkrati več tumorjev. Za sindrom je značilna višja incidenca raka v endometriju,
jajčnikih' Želodcu, koŽi in dojki.

Klinlčnlznaki

Zgodnji simptomi črevesnega raka so neznačilni' Še več: 12 o/o zdravih ljudi,
brez raka, išče zdravniško pomoč zaradi motenj v odvajanju blata, občasnih
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bolečin v trebuhu in ker so opazili kri na blatu, torej zaradi sim.ptomov, ki so
śuńljivi za raka. Najpogostejśi znaki bolezni so občasna bolečina v trebuhu,
šńrémemua izprazrljéválnegä ritma, občutek nepopolne..izpraznitlle črevesa,
šiäoóst, bruhańje, rlú1san|e iń splošno slabo počutje-zaradi krvavitve iz tumorja,
predr!á čreveśa' in 

'delńe ali'popolne zapore izločanja črevesne vsebine.
kŃávĺteu je običajno neopaznä 1ôtultna krvavitev),-pĺedvsem..pri tumorjih..v
predelu aścendenlnega debelegä črevesa. Zaradi take krvavitve se razvije
äneńi;a zaĺadi pomaňjkan;a žeĺeza, ki je pri tovrstnih tumorjih. obi!ą.i1o prv;

źnak,Żaraai kat'erega 
'prioe nolnix k zdrávniku. Včasih je_krvavitev lahko tudi

áŔütńa. Takrat je bläto bomešano s svetlo krvjo in sluzjo. Prisotnost temne krvi

ü uatu nam' vzbudi sum na divertikúlitis' le bolnik, zdravljen .z
antiłóágulácijskimi sredstvi, priěne krvaveti iz danke,.je zelo verjetn-o, da je

JżióŔ rfuavitve črevesni rak"Manj verjetneje gÍe za drugo bolezen črevesa.
oétńo ali popolno zaporo črevesńe vśebin-e ňajvečkrat.povzroěijo tumorji v
đésóenoeńtn'em in sijmoidnem delu debelega čievesa. Klinični znaki, kot so
ńotnje v odvajanju břata, povečana uporab-a-'odv-ajal, stanjšano blato (blato v
ónjirĺ svinenirä;, pojav hemoroidov in uoleeih krčěv so-pri starejšem bolniku
šúńÚivi zarakv'pieóelu levega dela debelega črev-esa. 4r?9i akutne maligne
zapőĺe črevesn'e vsebine ńastane ileus s tipično. kliničĺo sliko. Ce je
ĺáoóeralna valvula okvarjena, so zaradi distenzije tanke_ga črevesa simptomi
ilěusa ne'načilni in oníeajno nastanejo neopazno. Predrtj.e .(oerforacÜa)
äóńálegá črevesa zaradi raka je lahko ákutna ali kronična. Klinična slika pri

äŘútńeři predrtju je podobna tisti pri apendicitisu ali divertikulitisu' Za njo so
żńáeilni: oolečińa, döfans, zvišaná telésna temperatura in otipljiva zatrdlina'
xróńieno predńje črevesa nastaja neopazno, če se napravi fistula v tanko
čievo, orugi oel'oebelega črevesá v noŽ'nico ali sečni mehur' Prvi znak takega
preoilja je'ĺahko pneuniaturija (uhajanje plina s sečjem ali pogostejše urinarne
infekcije).

Diagnostični postopki

V diagnostičnem postopku je na prvem mestu natančna druŽinska in osebna
anáń-neza. S pońoějo'usm'erjené anam neze ugotovimo morebitne .dęiayl i\ę
wegániíĺń de'dnostn'e dejavnike. Pri vsakem bólniku, staĘš-em od 40 let, ki

ńä ańemijo zaradi pońanjkanja Železa, neznaěilne boleěine v trebuhu,
spremembó v izprazňjevalném ritmu in ki je 

-opazil kri 'na 
blatu, moramo

p'osumiti na raka debelega črevesg in danke. Se posebej pa moramo vec;o

iozornost posvetiti ljudeń s povečanim. tveganjem. za 
'nastanek 

raka, to so
bolnikiz ad'enomatoźnimi pollpi, uolniri, ki so bili operirani zaĺgd! raka debelega
ereuesa in danke, ljudje iz drüzin z rakom ali adenomom debelega črevesa in
danke, bolniki z vnétními boleznimi prebavil in hereditarnimi sindromi.

Pri kliničnem pregledu lahko zatipamo povečane dimeljske Łezgavke,
povečana jetra,' vránica in tumor v področju debelega črev_esa. Pregled.s
irstom alibigitälno-rektalni preg|ed je poleg splošnega kliničnega pregleda
šestavina kliňičnega pregleda'-Z ehośtavno in nebolečo preiskavo lahko
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ugotovimo večino tumoĺjevv danki. S hemotestom odkrivamo prikrite (okultne)
krvavitve v blatu' Krvavifue iz tumorja so pogosto le občasne, zato morämo tesi
ponoviti vsaj 3-krat. Bolniki morajo 2 do 3 dni pred testom uŽivati hrano, ki
vsebuje veliko stročnic, Žitaric, sadja in zelenjave. Negativen rezultat ne
pomę1i, da bolnik nima raka in da ob kliničnem sumu n-a raka nĺ potrebna
palaljnja diagnostika. Zadnji rezultativelikih kliničnih raziskav so pokazali, da
je hematest negativen pri 20 do 30 % bolnikov z rakom debelegá črevesa in
9"Lke in pri B0 7o bolnikov z adenomatoznimi polipi. Pozitivna reäkcija testa je
indikacija za nadaljnjo endoskopsko diagnostiko. Zaradi velikega štđvila laŽńo
pozitivnih rezultatov hemotesta in zaradi njih povečanega števila endoskopijje
presejanje (screening) zelo drago, ěeprav je sam hemotest zelo poceni. Zadnje
raziskave so pokazale, da je hemotest v presejalne namene pri bolnikih
staĘš1h od 50 let smiseln, ker je enostaven in lahko odkrije zgodnje oblike
raka. Raziskovalci iz Minesotte so ugotovili, da se je um-rUivđst zá rakom
debelega. črevesa in danke zmanjšala za 33 o/o, ko 

-so 
izbräni skupini ljudi

napravili hematest vsaj enkrat na leto v obdobju 4 let.

s krvnimi p.reiskavami ne moremo ugotoviti bolezni. spremembe v kompletni
krvni sliki, diferencialni beli krvni sliki in SR eritrocitov sb neznačilne. Vča'sih je
prvi simptom anemija zaradi pomanjkanja żeleza, ki nastane zaradi okuftńe
krvavitve' obiěajno je mikrocitna in hipohiomna, serumsko żelezo in feritin sta
zniŽana, TlBC (celotna sposobnost Vezave Železa) pa zvišana. Spremembe v
biokemičnĺh izvidih so običcjno posledica razširjene bolezni' Povišana LDH pri
zasevskih v pljučih in jetrih, povišane aminotransferaze, alkalna fostataza'in
gama GT pri zasevkih v jetrih.

Med tumorskimi označevalcj se je edino karcinoembrioniěnĺ antigen (cEA)
pokazal kot klinično spĘemljiv, vendar je povišan le pri 60 % bolnikóv z iakoń
debelega črevesa in danke. Karcinomskiantigen 19-9 (cA 19-9) je pri bolnikih z
1akom debelega črevesa in danke manj senzitiven' Poüišan je 6 pŕi 20 do 4Oo/o

Ęo_ln1lgy. Določamo ga skupaj s CEA. Zaradi premajhne občutljivosti CEA in
cA 19-9 ne smemo uporabljatĺ v zgodnjĺ diagnostiki-aĺi kot preśejalni test za
odkrivanje asimptomatskih bolnikov.

Endoskopija. debelega črevesa in danke (rektoskopija, sigmoidoskopija,
kolonoskopija) je najbolj pomembna diagnostiěna metoda v odkrivanju ŕaka
lgbelega črevesa in danke. omogoča nátančen pregled sluznice čreüesa in
bioptični odvzem tkiv-a ter polĺpov za histološko -preiskavo' S pomočjo
endoskopije lahko opišemo velikost in lego tumorja ter obliko tumordke rasii'
Naj.b9lj zanesljiva preiskovalna metoda je kol-onoskopija, ki z največjo
verjetnostjo potrdi ali izključi prisotnost tumorja. Velike muliićentrične raziškaúe
so pokazale, da je le pri 5 % kolonoskopskih preiskav mogoč laŽno negativen
rezultat.

Endoluminalniendoskopski ultrazvok uporabljamo v specializiranĺh ustanovah
za določĺtev lokalne razširjenostĺ raka, kar je pomembno pri načrtovanju
zdravljenja.
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Dvojno kontrastne irigogľafije le redko uporabljamo v diagnostiki črevesnega
rakä, in sicer zaradi velikega odstotka laŽno negativnih rezultatov in zato, ker
ne omogoča histološke pbtrditve bolezni. Negativen rezultat ne żključuje
moŽnostĺ obstoja raka debelega črevesa, pri pozitivnem rezultatu pa. je
potrebna kolonbskopija z biopsijami, ..zaradi histološke potrditve raka.
kontraindikacýeza irígbgrafijo so vnetne črevesne bolezniter sum na predrtje
črevesja in ileus.

Z ultrazvočno preiskavo trebuha ali računalniško tomografijo lah.ko odĘrUemo
veěje tumorje v trebuhu ter zasevke v abdomjnalnih bezgavkah in jetrih. Ceprav
nań ta próiskava lahko pokaŽe, da je črevesna stena zadebeljena, kar
posredno vzbudi sum, da gre za ěrevesni rak, je za ugo-tavljanje čĺevesnega
i'aka neprimerna. Pri odkrivänju črevesnega raka uporabljamq-Y zadnjem času
tudi vińüalno kolonoskopijo. Ťo je trideménzionalna računalniška tomografija,
ki omogoča, skupaj s kolonograÍljo, natančno lokalizacijo tumorja v črevesu'

Presejanje (screening)

S presejanjem Želimo odkriti prekanceroze in zgodnje oblike raka' Tako lahko
pomembnó zmanjšamo umiljivost zaradi črevesnega raka. V prese.janju
ilajpogosteje upoŕabljamo teśte za odkrivanje okultne krvavitve v blatu'
pożitiřna reakcija se-pojavi v prisotnosti 10 ali veě m9 Hb/g blata, |ąl. j"
pribliŽno S_krat úeč od 

'połprečne 
fiziološke izgub-e krvi. $!e.yilĺ1g prospektivne

kinične raziskave, v káterih je bilo vkljuěenih več í00'000 ljudi s povprečnim
tveganjem, so pokazale, da s-e z uporabo testov za odkrivanje okultne krvavitve
v bĺatu pomeńbno zniŽa umrljivdst zaradi črevesnega raka. V.dveh manjših
kliničnilr raziskavah, kjer so ża presejanje uporabljali sigmoidoskopijo, so
ugotovili 60 % zmanjśanje umrljivosti zaĺadi raka danke in sigmoidnega
črevesa'

Nekateri priporočajo, da napravimo pri vseh ljudeh po 50' letu starosti
kolonoskopij'o vsakĺh 10 let. Menijo, da bi se tako močno zmanjšalo zbolev?nje
in umrljivosi za črevesnim rakom. S kolonoskop|o bi tako.lahko odkrili in
óo"trán1iii póiĺ[e, iz rateriń se v večini primerov rażvqečręvesni rak'Żatpa je ta
metoda povezana s prevelikimi strośki in je za sedaj ne uporabljamo pri
presejanju.

Ameriško kancerološko zdruŽenje je leta 1997 izdalo priporočila za zgolnjg
odkrivanje črevesnega raka' Pri ljúdeh, staĘših od 50.let, ki nimajo rizičnih
dejavnikôv za nastanék raka, priporočajo, da je enkĺat na leto narejen hematest
in vsakih 5 do 10 let kolonoskopija. Pri ljudeh z večjim tveganjem za nastanek
raka priporočajo redne kolonóśkopske kontrole. Skupjna..strokovnjakov -
zdravńikbv iz Kiiniěnega oddelka za gastroenterologijo, Kliničnega oddelka za
abdominalno kirurgijo Kliničnega centra v Ljubljani in onkološkega inštituta je
1997. leta objavilá-priporoěilaża preventivne preglede pri ljudeh,.pri katerih
obstaja velikamoŽnôst, da bodo zooleIiza rakom debelega ěrevesa in danke.
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Družinska adenomatozna polipoza kolona: Prvo kolonoskopĺjo bi morali
opraviti pri otrocih staršev z druŽinsko adenomatozno polĺpozo pri 15. letih, od
tedaj dalje pa enkrat na leto. Adenome je treba odstraniti z endoskopsko
elektroresekcijo. Pri displaziji lll. stopnje je potrebno kirurško zdravljenjd. Po
30. letu starosti se običajno napravitotalna kolektomija z ileorekto anastómozo
aliileostomo.

Bolniki s posameznimi adenomatoznimi polipi: Če so adenomatozni polipi
V premeru manjši od 2 cm in je stopnja displazije nizka (l. do ll.), nap1ávińo
prvo kontrolno kolonoskopijo 12 mesecev po odstranitvi poiipa. Č9 ne
odkrijemo novih polipov, naredimo naslednjo kolonoskopijo vsakih 5 let. Če so
polipi v premeru Večji od 2 cm in so histološko adenomi z vĺsoko stopnjo
displa-zije (lll.) ali vilozni adenomi, napravimo prvo kontrolno kolonoskopijo
prvih 6 do 12 mesecev po odstranitvi polipa, kasneje pa jo ponovimo na vsaki 2
do 3 leta. Ce ob drugi kontrolni kolonoskopijĺ ne odkrijemo novih polipov,
podvojimo kontrolni čas (v prvi skupini na 8 do 10 let, drugi 4 do 6 let). Po 75.
letu starosti naredimo le kontrolno kolonoskopijo 12 mesecev po odstranitvi
polipa. Če takrat ne odkrijemo novih polipov, kbńtrolne kolonoskbpije niso več
potrebne.

Kronične vnetne bolezni črevesa: Pri bolnikih z ulceroznim kolitisom
napravimo prvo kolonoskopijo po 8. do 10. letih bolezni, nato pa vsakidve leti.
Po 20. letih bolezni je kolonoskopija potrebna vsako leto. pogostost
kolonoskopskih pregledov in indikacije za operacijo določa stopnja diśplazije
črevesne sluznice' Kolonoskopijo napravimo v obdobju mirovanja bolezni.
Si nd rom d ruŽi nskega nepol i poznega črevesnega raka : P rvo kolo noskopij o
napravlmo pri 25' letu starosti oziroma pri 5 let mlajši starosti obolenja
najmlajšega člana v druŽini. Ponavljamo jo na 2 do 3 leta. Če odkrijeńo
adenomatozne polipe, je potrebno kolonoskopsko kontrolo opraviti vsako léto.

Potomci staršev, ki so imeIi črevesnega ľaka: V obdobju med 35' in 40'
letom moramo narediti hemotest, digitalno-rektalni pregled ś sig3noidoskopijo
ali kolonoskopijo. Preiskave ponavljamo vsakĺh 3 do 5 let. Će sta inieia
črevesnega raka oba starša, postopamo kot pri sindromu druŽinskega
nepolipoznega raka.

TNM klasifikacija in zamejitev bolezni
Rak debelega.črevesa in danke običajno raste infiltrativno, zaseva limfogeno v
bezgavke in hematogeno v druge organe, najpogosteje v jetra. Za-izbiro
primernega načina zdravljenja in ugotavljanja prognoze bolezni je potrebna
enotna klasiÍikacija bolezni' Danes največ uporabljamo UlCC TNM
klasifikacijo, s katero opredelimo globino vraščanja tumorja oziroma
prerašěanja črevesne stene, zasevke v regionalnih bezgavkah in oddaljene
zasevke. T1 pomeni, da tumor vrašča v submukozo; T2 pomeni, da túmor
vrašča v mišične sloje (lamino muscullaris proprio) ěrevesne stene; T3 pomeni,
da tumor vrašča v perĺkolično perirektalno maščevje; T4 pomeni, da tumor
prerašča steno črevesa, sega prek,seroze in vrašča v sosednje organe. N0
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Stadij T (tumor) N (bezgavke) M (zasevki) Dukes

T1 T2 NO MO A

lt T3, T4 NO MO B

Vsak T N1,N2 MO c
IV Vsak T Vsak N M1 D

pomeni, da nizasevkov v regionalnih bezgavkah; N1 pomeni, da so zasevkiv
'naimanj treh regionalnih bezgavkah; N2 pomeni, da so zasevki v več kot štirih
réóionainin bez-gavkah' M0 pomeni, da ni oddaljenih zasevkov; M1 pomeni
oddaljene zasevke.

Pri prognozije pomembna tudi R klasifikacija, ki se nanaša na ostanek tYmorJ?
po 'opěraciji'iń opredeli radikalnost operacije: R0 ni ostanka tumorja; R1
initrosropśki ostanek; R2 makroskopsko viden ostanek.

Tabela: Stadij črevesnega raka po Ulcc TNM klasÍfikaciji

Zdravljenje

Pred zdravljenjem moramo določiti mesto primarnega. tumorja, ga histološko
opredeliti iń pótrditi, odkriti morebitne sinhrone tumorje,- adenome ali rake v
diugih delih' črevesa, doloěiti lokalno razširjenost tumorja, prizadetost
regřonalnih bezgavk in ugotoviti morebitne oddaljene zasevke. Glede na
režultate predopérativnih pieiskav se odločamo o naěinu zdravljenja'

1. Kirurško zdravljenje

Kirurško zdravljenje raka debelega ěrevesa in danke je. najpogostejši -način
zdravljenja nolňiróv v vseh stadijih bolezni. obič-ajno kirurg .odstrani tumor
skupajz đelom zdravega črevesa ĺn preostala dela čĺevesa z.ašije. Pravimo, da
naréoí anastomozo. V zelo zgodniem stadiju (0 in l) lahko tumor v celoti
odstranimo s kolonoskopsko elěktroiesekcijo. Radikalna operacija (R0) je edini
način zdravljenja, ki nudi bolniku moŽnost ozdravitve' omejene resekcije so
indicirane sámó v primerih paliacije, kadar je bolnik v slabem splo-šnem 9-tanju
in z rakom v napredovalem stadiju, ki neposredno ogroŽa Življenje (ileus,
predrtje).

Standardna radikalna resekcija predstavlja monoblok resekcije ustreznega
dela črevesa z zadostnim 

- 
varnostniń robom, z Vsem pripadajočim

mezenterijem in bezgavkami ter prekinitvijo pripadajočih Žil na odcepiščih.
Razširjená radikalna resekcija zĄema praviloma še obe sosednji drenaŽni
pooroĘi. Desna hemikolektômija in razširjena desna hemikolektomija. .ie
bperatĺvni poseg za ĺaka cekuńa, ascendentnega kolona in raka v predelu
hbpatičneja zđvoja. Leva hemikolektomija je operativni poseg .za.raka
vrániěnegá zavĄa' in descendentnega debelega črevesa ter proksimalnega
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dela esastega črevesa. Resekcija sigme je operativni poseg za raka esastega
ěrevesa. Pri raku zgornje tretjine danke izvedemo sprednjo anteriorňo
resekcijo, pri raku srednje tretjine z nizko sprednjo resekcijo praviloma
mezorektalno ekscizijo, izjemoma ekscizijo danke. Pri raku spodnje tretjine pa
naredimo ekscizijo (amputacijo danke). Pri majhnĺh tumorjih spodnje tretjine
danke, brez zasevkov v regionalnih bezgavkah, lahko izveděmo ludi
transanalno ekscizijo.

Petletno preŽivetje radikalno operiranih bolnikov s črevesnim rakom je glede na
stadij bolezni med 30 in 90 %. Pri bolnikih s stadijem l. je petletno preŽivetje 90
%, s stadijem ll.60 do 80 %, s stadijem lll. 30 do 60 %, s stadijem lV.pa5%.2
boljšo predoperativno diagnostiko in izboljšanjem kirurških tehnik zaradi vse
bolj učinkovitega pred- ali pooperativnega zdravljenja z obsevanjem in
kemoterapevtiki se je doba preŽivetja v zadnjih letih podaljšala.

2. Pooperativna - dopolnilna (adjuvantna) kemoterapija in obsevanje
Pooperativna, šestmesečna kemoterapija s 5_fluorouracilom in nizkimĺodmerki
folne kisline je standardni način zdravljenja bolnikov z rakom debelega črevesa
s stadijem lll. Dopolnilno zdravljenje izboljša petletno preŽivetje bolnikov s
tretjim stadijem bolezni za 15 do 17 %. Tveganje za ponovitev bolezni se
zmanjša za okoli 40 %o, smrtnost pa za okoli 30 o/o' Največkrat se qporablja
zdravljenja po reŽimu Mayo' S-fluoracil dajemo v odmerku 425 mglmz telesne
površine, intravensko v bolusu, prvi do peti dan, skupajz nizkimi odmerki folne
kisline (20 mgĺm'telesne površine). Ciklus se ponovi vsakih 28 dni. Klinične
raziskave so pokazale, da je šestmesečno zdravljenje enako učinkovito kot
dvanajstmesečno. Kliniěne raziskave za zdaj niso potrdile, da dopolnilna
kemoterapija s S-íluorouracilom in folno kislino statistično značilno podaljša
preŽivetje in preŽivetje brezznamenj boleznipri bolnikih z ll' stadijem boleżni'
Zato pĺi t-eh bolnikih priporoěajo tovrstno zdravljenje le v okvirih kliničnih
raziskav. Se posebej pa se tovrstno zdravljenje priporoča pri rizičnih bolnikih z
ll. stadijem bolezni. To so bolniki z velikimi, slabo diferenciranimi tumorji, s
perilimfatično ali perinevralgično invazijo in bolnĺki, kiso bili operiraniv ileusu ali
zaradi predrtja čľevesa.
Pri bolnikih z operabilnim rakom danke z drugim ali tretjim stadijem se
priporoěa pred- ali pooperativno obsevanje skupaj s kemoterapijo' z
obsevanjem se zmanjša število lokalnih ponovitev bolezni, preŽivetje bolnikov
pa se bistveno ne podaljša. Pri bolnikih s tretjim stadijem raka danke se po
zaključeni kemoradioterapiji priporoča še dopolnilno zdravljenje s
kemoterapijo.

Z regionalno dopolnilno kemoterapijo, neposredno po radikalnem kirurškem
posegu, Želimo prepreěiti predvsem nastanek jetrnih zasevkov, kamor črevesni
rak najpogosteje zaseva. Novejše kliniěne raziskave so pokazale, da je
nekajdnevno intraportalno zdravljenje s kemoterapevtiki neposľedno po
operaciji črevesnega raka manj učinkovito od intravenske dopolnilne
kemoterapije' Zato tako zdravijo le posamezne bolnike v okvirih kliničnih
raziskav. Tudi intraperitonealna kemoterapija ali intraperitonealno zdravljenje z
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izotopi in obsevanjem celega trebuha neposredno po operaciji bistveno ne
podaljša preŽivetja in ne zmanjša deleŽa lokalnih ponovitev bolezniter jetrnĺh
zasevkov, zato ni priporočljivo v dopolnilnem zdravljenju.

3. Sistemsko zdravljenje bolnikov z metastatskim črevesnim rakom

Črevesni rak najpogosteje metastazirav regionalne bezgavke, v jetra, pljuča,
plevro, kosti, jajčnike in moŽgane. Zasevke v regionalnih bezgavkah ugotovimo
pri 50 % bolnikov, samo v visceralnih organih pri25o/o, v regionalnih bezgavkah
in visceralnih organih pa pri več kot 50 % bolnikov z metastatskim rakom. Pri
raku danke so pogoste lokalne ponovitve bolezni. Po podatkih iz literature je po
radikalni operaciji raka danke 25 do 50 % lokalnih ponovitev bolezni, pri raku
debelega črevesa pa manj kot 10 %. Metahroni rak (rak na drugem delu
debelega črevesa) se razvije pri 10 do 20 o/o radikalno operĺranih bolnikov'

Črevesni rak najpogosteje zaseva v jetra. Zasevki v jetrih so neposredni vzrok
smrti četrtine bolnikov. Nezdravljeni bolniki le redko preŽivijo dve leti' Z
operacijo jetrnih zasevkov je mogoča tudi ozdravitev' Za resekcijo jetrnih
zasevkov se odločamo, ko jih je moŽno resecirati z dovolj velikim varnostnĺm
robom in če ni zasevkov v drugih organih' Tip operacije je odvisen od
lokalizacije zasevkov. Pooperativna smrtnost je manjša od 5 %. Petletno
preŽivetjé bolnikov po R0 rdsekciji jetrnih zaseví<ov znáša od 20 do 45 o/o. Žal
pa je radikalno kirurško zdravljenje, ki edino bistveno podaljša preŽivetje in celo
omogoča ozdravitev, mogoče le pri 10 % bolnikov.

Metastatskičrevesni rak je neozdravljiva bolezen, zato je onkološko zdravljenje
z obsevanjem in kemoterapijo paliativni način zdravljenja. Srednje preŽivetje
nezdravljenih bolnikov z metastatskim rakom je 6 do I mesecev. S
kemoterapevtiki lahko srednje preŽivetje podaljšamo od 14 do celo 20
mesecev. Pri bolnikih, kjer smo ugotovili ponovitev bolezni veě kot 12 mesecev
po primarnem kirurškem zdravljenju alizaključenem dopolnilnem zdravljenju s
kemoterapijo, se odločamo za kemoterapijo z oralno obliko S-Íluorouracila, s
kapecetabinom ali s S_fluoracilom ĺn levkovorinom v obliki kratkotĘnih ali
dolgotĘnih infuzij. Tovrstno zdravljenje ima manj neŽelenih učinkov, veěji
odstotek objektivnih odgovorov in daljše preŽivetje kot kemoterapija s
S-fluorouacilom in levkovorinom intravensko v bolusu. Srednje preŽivetje takih
bolnikov je daljše od 12 mesecev' Pri bolnikih, ki so rezistentni na zdravljenje s
S-fluorouracilom in |evkovorinom, oziroma pri bolnikih v dobrem splošnem
stanju zmogljivosti; pľi katerih je prišlo po zdravljenju s S-Íluorouacilom in
levkovorinom do ponovitve bolezni, se odloěamo zazdravljerye z irinotekanom
v kombinaciji s S_fluorouacilom in levkovorinom ali s kemoterapÜo z
oksaliplatinom v kombinaciji s S-fluorouacilom in levkovorinom. Srednje
preŽiv'etje tako zdravljenih bólnikov je okoli 14 mesecev. Żal pa ima tovrstńo
zdravljenje več neŽelenih učinkov, ki lahko zmanjšajo kakovost Življenja
bolnika ali celo povzročijo smrt. Zato je odločitev o vrsti zdravljenja odvisna od
številnih pľognostičnih dejavnikov, kot so razširjenost bolezni, stanje telesne
zmogljivosti, starosti bolnika' spremljajoěih bolezni in bolnikove spĘemljivosti
do zdravljenja.
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Sledenje

Mnenja o stalnem nadzoru bolnikov po radikalnem zdravljenju so siše pred leti
nasprotovala' Danes pa Vemo, da je zaradi moŽnosti nastanka metahronega
raka ali drugih rakov ter zaĺadi razmeroma učinkovitega zdravljenja solĺtarnih
zasevkov v pljučih' jetrih in jajěnikih potreben nadzor nad radikalno zdravljenimi
bolniki. Skrben nadzor je potreben zaradi pravoěasnega odkrivanja ponovitve
bolezni in nadaljnjega zdravljenja, simptomatskega zdravljenja in vzdżevane
kakovosti Življenja ter sistematičnega beleŽenja rezultatov zdravljenja ter
trajanja pľeŽivetja' Najpomembnejši napovednik ponovitve bolezni je njen
stadij. Rak se ponovi pri 20 do 40 % bolnikov s stadijem 1., pri 40 do 60 %
bolnikov s stadijem ll. in pri 60 % bolnikov s stadijem ĺll. običajno ugotovimo
ponovitev bolezniv obdobju 3. let po radikalni operaciji. Po 5. letih se bolezen
ponovi pri manj kot 5 % bolnikov.

Klinični znaki so še vedno najboljši kazalec ponovitve bolezni. Z natančno
anamnezo in klĺničnim pregledom lahko posumimo na ponovitev bolezni in
namestitev zasevkov. Simptomi, kot so neznačilne bolečine v trebuhu,
tenezmi, anoreksija, hujšanje, povišana telesna temperatura v popoldanskem
času, kašelj, zlatenica, motnje v defekacijskem ritmu, boleěine v kosteh, ki.so
se pojavile več mesecev po operaciji, so znamenja, da se je bolezen ponovila.

Pri asimptomatskih bolnikih so nam pri odkrivanju ponovitve bolezni v pomoč
laboratorijske preiskave (kompletna krvna slika, kreatinin, sečnina, alkalna
fosfataza, gama GT, aminotransferaze, laktatdehidrogenaza in
karcioembrionalni antigen). Plazemska koncentracija CEA ima med
laboratorijskimi preiskavami osrednjo vlogo. Ce je pri asimptomatskem bolniku
CEA višji od 10 hg/ml in se ob ponovnem pregledu poveča, je skoĘ gotovo, da
se je bolezen ponovila. Z dodatnimi preiskavami (rtg. pljuč' ultrazvok trebuha,
CT spodnjega dela trebuha pri bolnikih z rakom danke, endoskopije) ugotovimo
mesto ponovitve bolezni. Pri 40 % bolnikov se pri ponovitvi bolezni CEA ne
poviša, zalo so tudi pri asimptomatskem bolniku potrebne občasne
endoskopske in ultrazvočne preiskave. Prvi dve leti po operaciji so kontrolni
pregledi bolnikov vsake 3 mesece, nato vsakih 6 mesecev, po 5. letih pa enkrat
na leto. ob vsakem pregledu napravimo natančno anamnezo in klinični
pregled. Digitalno-rektalni pregled in pregled dojk je obvezen del kliničnega
pregleda. Pri bolnikih z anus pretrom moramo vedno preizkusiti prehodnost
anus pretra za prst, da pravočasno odkrijemo morebitne maligne stenoze.
Vsake 3 mesece kontroliramo CEA. Vsakih 6 mesecev naredimo ultrazvok
trebuha. Enkrat na leto naredimo ginekološkĺpregled priŽenskah. Pri boĺnikih,
ki pred operacijo niso imeli totalne kolonoskopije, napravimo prvo kontrolno
totalno kolonoskopijo 12 mesecev po operaciji. Ce je kolonoskopski izvid
normalen, ponovimo kolonoskopijo vsakih 36 mesecev. Pri bolnikih z
adenomatoznimi polipi oziroma po elektroresekciji polipa moramo
kolonoskopijo ponoviti vsakih 12 mesecev. Pri bolnikih z rakom danke
priporoěamo, da vsakih 12 mesecev naredimo rektoskopijo, po moŽnosti z
endoluminalnim ultrazvokom, pri bolnikih, pri katerih je bila narejena
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abdominoperinealna ekscizija danke, pa je potrebno narediti CT spodnjega
dela trebuha vsaj enkrat na leto'

Rehabi titac'lja, ocena ! nvalid nosti i n delovne zmoŽnosti

Za resecirane bolnike je priporočljiva rehabilitacija v zdravilišču. 7ľravljeni

uórnirišó pó 6 do 8 meśecín śposoĎniza delo, ki ne.zahteva veějeg-a Íiziónega
ňáóóia. při oceni invalidnosti'in delovne zmoŽnosti morąmo up.oštevati alije
iđiavllénle končano, neŽelene učinke na drugih oĺganih., kiso lahko posledica
đrđ óśń'oune bolezni kot tudi zdravljenja, śtanjé prehranjenosti, stab-ilnost

żoiáuśtuenega stanja oziroma ponoúiteV bolezni, vpliv dela ter okolja na
iđiä"i" óżiröňa nol'ezen. Na träjno zmanjšanje delovne zmoŽnosti vplivajo
itaňiä' ki povzročijo teŽave pri-hranjenjú, mbtn;e v odvajanju (stanje po

ó6äéźl''iń räsexcljah črevesja,' anus pret-er) ter vsą stanja, ki privedejo do

ňóóńńńienosti in'izčrpanosti organizńa. Bolnik z rakom debelega črevesa in
äáňkđ ńä .more teŽkih fiziěnih del oziroma del, kjer prihaja do poveěanega
Niiá"nJómínalnega tlaka, del v neugodnih klimatskilr p99ojľl del, kjer'.so
iżňóštáulieni škod.|jivim vplivom okoljä (Pb, Hg, Cu, Zn, hlapi Žveplovodika,
o1lsiŘđve, zveplenó in ocätne kisline), đel na mestih, !ĺje1 '1i 

moŽnosti redne

ň'"ń'ánó'in os'ebne higiene. Poleg telôsne prizadetosti, funkcionalnih disfunkcij
iń pslńieńôga stanja závarovanca mora ocena temeljiti na' dobrem poznavanju
oeiJ ií đělovnin' pogojev. Na tem temelju izvedenci ugotavljajo, 

' 
ali je

žáuáńvanec popoinďmä nezmoŻen za pridobitno delo ali pa je njegova
delovna zmoŽňośt spremenjena oziroma zmanjšana.

Sklep
Vzadnjem desetletju je bil narejen velik napredekv razume.va.nju molekularnih,
nioŘáníienin in epÍdámiološkiń značilnodtln ter terapevtskih moŽnostih pri

erévóśńem raku.' Čeprav kirurško zdravljenje skupaj s kemoterap.ug. in
óoieván;em ozdravi 'veě kot 50 o/o bôlníkov, s9 potrebna nadaljnja

ńrizadevänja, predvsem pri zgodnjem odkrivanju in !u!i v prep.reěevanju raka'
še poseoej śó ohrabrujóei preliniinarni rezultati kliničnih raziskav, kjer so v
primarni kemoprevencijí ěreúesnega raka uporabljali cox-2 inh ibitorje.
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RAK JAJčNIKoV
Mag' Vida Stlžinar, dr. med.

Uvod
Rak jajčnikov je med ginekološkimirakinajboljmaligna in zahrbtna bolezen. V
Sbvéńijije njégov deleŽ med raki Žensk 4o/o,kotvzrok smrti zaradi raka pa kar
25%. lńcidencá v Sloveniji je 17l100 000 - nekaj več kot v Evropski uniji. Leta
1999 je v Sloveniji zbolelo 174 Žensk'
PribliŽno 90% rakov jajěnikov je epitelijskega izvora, ostalo so germinatĺvni,
stromalni in metastatski rakijajčnikov. Sarkomi so izjemno redki.

Vzroki za nastanek malignomov so splet genetskih vplivov in vplivov okolja.
Zdrav imunski sistem je tisti, ki nas varuje pred raki.

PribliŽno 7%o rakov jajčnikov epitelijskega tipa je t. i. familĺarnih in so pog9s!9
povezaniz genom BROA 1 in BRCA 2. Polovica Žensk, kinosijo ta gen, zboli.
Zunanji, nededni dejavnik je poškodba jajčnikov. Pogoste in dolgoletne
ovulaiije povzroěajo mikrotraume. Vemo, da je najboljši zaščitni dejavnik
hormońská kontraôepcija, ki blokira ovulacijo. Enako vpliva večje število
nosečnosti, dojenje.
Več kot 5 let jemanja oralnih kontraceptivov zniża rlzik za nastanek raka
jajěnikov za 40o/o; nasprotno pa strimulacija ovulacije z gonadotropini moěno
poviša rizikza nastanek tega raka.

80% Žensk z rakom zboli po menopavzi' V zDA so izračunali, da bĺ z
odstranitvijo jajčnikov po 40 letu starosti pri ženskah, kijim iz različnih raąlgsoy
naredijo hístérértomijo, prihranili 1000 Življenj vsako leto, če bi odstranili tudi
jajčnike.

Simptomi bolezni in diagnostika

Simptomi so običajno zelo neznačilni: največkrat nelagodje v trebuhu, občutek
napíhnjenosti, občäsne bolečine v trebuhu. Bolnice pridejo najpogosteje šele,
ko se poveča obseg trebuha. Vzrok je običajno ascite$, manj pogoslo velik
tumor. Zaradi asimpłomatske zgodnjeÍaze bolezni dobimo tri četrtine bolnic v
napredovalniÍazi_ stadij llĺ. in lV.

Za ovarijski karcinom nimamo uspešnega screeninga.
Pri Ženskah s sumom na familiarni rak jajčnikov priporoěamo ginekološki
pregled vsakega pol leta z UZ preiskavo (Doppler), ko so stare veě kot 30 let.
Po -35. letu ńekateri priporočajo ovariektomijo, če Ženska ne načrtuje
noseěnosti.
Vsem Ženskam, zlasti po 40. letu starosti, priporočamo pri neznaěilnih teŽavah
v trebuhu obisk ginekoioga, ěeprav so bile pregledane pred tremi meseci aliveč
in je bilo vse v redu.
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Pri Ženskah po menopavzi, ki imajo sumljive teŽave, določimo poleg
ginekološkega pregleda in UZ še tumorski označevalec Ca 125' Ta je pri raku
jajčnikov povišan, vendar je lahko povečan tudipridrugih dogajanjih, kidraŽijo
peritonej, kot npr. ovulacija, razna vnetja itd' Povečan je tudi pri boleznijeter.
Žensko s simptomi za rakjajčnikov pregledamo ginekološko. Najpogosteje je
trebuh napet in nad nivojem prsnega koša. Zaznamo meteorizem črevesja in
ascites. Pogosto je v epigastriju v globini tipljiva prečna rezistenca, ki
predstavlja infiltriran omentum. V mali medenicije tipljitumor, pogosto v tesni
zvezi z maternico. Zensko je obvezno potrebno pregledati tudi rektalno.

Sledi preiskava z vaginalnim in abdominalnimUZ, slikanje pljuč, CT trebuha po
potrebi. Določimo tumorski označevalec Ca 125, ki je praviloma visoko nad
refereněno vrednostjo 35.

Pri zaěetnem raku jajčnikov pri ginekološkem pregledu pogosto ne tipamo
nobene spremembe, vaginalna UZ preiskava z Dopplerjem pa pokaže
spremembe prekrvavitve. Jajčnik je običajno povečan" cĺstično spremenjen z
značilnimi vključki v cistah ali debelimi pregradami. Zal Ca 125 ni zanesljiv
marker v začetni fazi bolezni.

Zdravljenje

Bolnice z rakom jajčnikov zdravimo kirurško' Pri operaciji odstranimo jajčnĺke,
maternico, slepič, pečico in zasevke v trebušni votlini in retroperitoneju. Niti z
UZ in CT pregledom ne moremo vnaprej predvideti obseŽnosti in zahtevnosti
kirurškega posega. Zato moĘo bitĺoperirane v ustanovi, kjer je usposobljena
kirurško_ginekološka ekĺpa. Resekcije črevesa, retroperitonalnih zasevkov in
zaplete, ki pritem nastanejo, obvlada le izkušen trebušni kirurg' Poleg dobrega
kirurškega tima mora imeti ustanova tudi dobro pooperativno nego in tudi dober
patohistološki oddelek z možnostjo diagnostike zmrzlega reza.

ozdravitev je neposredno odvisna od uspešnosti cĺtoredukcije tumorjev,
načrtovanje nadaljnjega zdravljenja pa od opisa stanja v trebuhu ob
eksploraciji in na koncu operacije. Obvezno moramo opisati, kako velik je
ostanek tumorja v cm in kje je.

. Stadij bolezni določimo pri kirurški eksploraciji trebuha in ko imamo
patohistološki izvid pri operaciji odvzetih vzorcev.

. Stadij l pomeni, da je bolezen omejena na jajěnike.

. Stadij ll pomeni razširitev na okoliške organe v medenici.

. Stadij lll pomeni, da je bolezen razsejana tudi po zgornjem delu trebuha
(lll a mikrozasevki, lll b zasevki manjši od 2 cm, lll c zasevki večji od 2 cm
ali v retroperitoneju).

. Stadij lV pomeni, da so oddaljenizasevki izven trebuha, ali pa je rak prodrl
v sluznico črevesa ali mehurja'
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Pet let in več preŽivi več kot 80% bolnic, če je bolezen omejena na jajčnike
(stadij l).

Pri višjih stadijih je bolezen teŽje ozdravljiva. Samo kirurški poseg ne zadošča'
Dódalłió żáravljénje s citostatíki. Uspeh zdravljenjg je odvisen od tega, kako
ĺ.p"snó śňo o'ostianilitumorje in zäsevke iz trebuha in nato, kako bo bolnica
reägirala na kemoterapijo, ki sledi operaciji.

Zdravljenje s kemoteraPijo

Po kirurškicitoredukciji skušamo ostanek bolezni uničiti s citostatiki. Bolnicam s
łáäüiiä iň io' Ŕó ńi zajeta površina jajčnikov in ni malignih celic v'izpirku
iréoúsne votline in zanes'|jivo üemo, da-jó kirurg natančno opravil staging-,..ne

damo citostatske terapije. vse druge m-orajo dóbiti citostatike za preprečitev

relapsa bolezni.

Naiuspešnejši citostatiki pri zdravljenju raka jajčnikov- so preparati platine

łčišplłń' 
"äinońi"tiń). 

z ń;imi doseŹeńo remisijó priveč kot 80% zdravljenih.
ĎöďáGk'diügiń'citóstatiłoí le malo vpliva na p-etletno preŽivetje. Z.aďnjal'eta
đđ&ňJ preiaratom platine taksol, kí podaljša.povprečno preŽivetje.bolnic z
raxiŕlenó bdleznijo zä pribliŽno eno letô, na'petletno preŽivetje pa bistveno ne

vpliva.

Optimalno ie, da bolnice dobivajo kemoterapijo pod kontrolo internista -
ońrologa záradi toksičnosti teh zdravil.

Kemoterapijo dajemo v intervalu tri do štiritedne. Bolnice morajo imeti dobro

siánjJ-'ińđgljivósti in dobro ledvično fu.nkcijo,. ker so preparati platine

nefrótoksičn i. 

_osnovn 
i pog oj je dobra fu n kcija kostnega mozga'

Uspešnost citostatskega zdravljenj9 9prgmlj9mo s kliničnim. in ginekološkim
prégteoom, s Ca 125, u'ĺtrazvokom._ouieajno damo 6 ciklusov kemoterapije. Ce
i" ď^ ízs ńo šestih krogih kemoterapije śe povišan , akaŽe tendenco padanja,

hadaljujeńo s terapijo đo normalizacije vrednosti Ca 125'

Citostatsko zdravljenje je praviloma pooperativno.

Pri bolnicah, kjer ni mogoča primarna uspešna citoredu.kc'lją pa začnemo
.oijulióňĺá's'ćitostaikř (neöadjuvantna kemoterapija)' operiramo, ko

oóséżämb zadostno żmanjśanje tumorske mase (intervalna zmanjševalna ali

đebulking operacija)' Po tej opóraciji nadaljujemo s citostatiki'

Uspešnost zdravljenia

Uspešnost zdravljenja merimo kratkoročno z doseganjem kompletnih remisij.in
đđlbńěňo_1 áolźino preŽivetja ..-. o9n9y9 

-je 
'pet letno preŽivetje.

Naj-pomembnejši prog nostičn i dejavn ik je stad ij bolezn i.

Slika 1 in tabela 1 kaŽeta petletno preŽivetje 3328 bolnic glede na stadij
bolezni. Podatki so vzeti iz letńega poročila za lbto 2000 Svetovnega zdruŽenja
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ginekolo.gov-9(o_l9o9v. o zdravljenju pką jajčrykgv v 53 centrih. V to številko je
vključenih tudi268 bolnic, kismo jih zdraviĺi ńa onkološkem inštitutu v Ljubljańi.
Slika I
Pe-tletno preživ9tję bolnic z rakom jajčnÍkov glede na stadij bolezni,
zdravljene v letih 1993 do 1995 (n--3328 botnic).
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Yir: Journal.of 
-Epidemiology 

and Biosŕaťisŕlbs; Annuat Repoľt on the Resu/ŕs oŕ
Treatment in Gynecological Cancer cvo. 6, No 1, 2001. 

'

Tabela 1.
Rak_jajčnikov, &Ietno preživetje bolnic zdravtjenih 1993 do 1gg5.
PrežÍvetje glede na stadij n=3328.

Yir: Journal.of 
-Epidemiology 

and Biosŕaŕlsŕlbs; Annual Report on the Resu/ŕs of
Treatment in Gynecological Cancer vol 6, No 1, 2001.
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Dru g i prog nostično naj pomem b nejši dejavn ik je uspešnost citoredu kcije.

Kako je pomembna radikalnost kirurgije, kaŽe slika 2. PrikazĄe operirane
bolnicé siadija lll. c, vzete iz iste skupine 3328 bolnic, razdeljene glede na
uspešnost kiŕurgije. Skupno je bilo teh bolnic 1528'

1. brez ostanka bolezni je preŽivelo 60% bolnic

2. ostanek manjši od 2 cm _ 42% preŽivetje

3. ostanek večji od 2 cm _ 15% preŽivetje

Slika 2
Petletno preživetje bolnic z rakom jajčnikov stadija lll c glede na ostanek
bolezni po operaciji. Zdravljenje v letih 1993 do 1995 (n=1528 bolnÍc).
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Če je kombinacija kirurškega in citostatskega zdravljenja r1spešna, doseŽemo
końpletno remiśijo, kar pđmeni, da je bolnica ob zaključ-k'u_ zdravljenja brez
znaŕov bolezni. Tabela 2 pĺikazĄe petletno preŽivetje 260 bolnic različnih
stadijev, ki smo jih zdravili na onkološkem inštitutu v Ljubljani od leta '1996 do
1998. Kompletnb remisije (CR) in petletno preŽivetje sta odvisna predvsem od
razširjenosti bolezni.
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Tabela 2
Bolnicez rakom jajčnikov, zdravljene na onkološkem inštÍtutu v Ljubljani
v letih 199ô do 1998 (n = 260 bolnic).

!(ompletna remisija (GR) in petletno preživetje bolnic glede na stadij
bolezni

STAD!J CR 5-letno preživetie

98o/o 860/o

lt 88o/o 73o/o

ilt 58o/o 22o/o

IV 23o/o go/o

Yir: Podatki avtorja, še ne objavljeni

V-tabeli2 vidimo, da smo kompletno remisĺjo doseglĺpri58% bolnicah v stadiju
lll, čeprav je le 367o njih imelo optimalno citoréduktivno kĺrurgijo (ostanók
tumorja 1 cm alimanj), Pri optimalňo operiranih bolnicah je CR óŔroj sox in
petletno preŽivetje 54%.

P.o pomembĺostitretjiprognostičnidejavnik je histološka diferenciacija tumorja
alĺgradus G. Slabše in slabo diferencirani tumorji G2 in G3 imajó bistveńo
slabšo prognozo zaradi biološko veěje malignosti.

Z.el9-Rome.mbna je starost bolnic ob ugotovitvĺ bolezni' StaĘše Ženske imajo
slabše moŽnosti preŽive$a.

Ponovitev bolezni

Pľoblem pri zdravljenju ovarijskega karcinoma je ponovitev boleznl ali relaps
ali recidiv.

Za višje stadije (lll' lV) drŽi, da se bolezen ponovi skoĘ pri dveh tretjĺnah
navidezno povsem ozdravljenih bolnic (Tabela 2).

Vzrok so celĺce, ki so neobčutljive za kemoterapijo in slab imunski odziv
bolnice.

Bolnic z recidivo ni več mogoče ozdraviti. S sekundarno kemoterapijo lahko
doseŽemo remisijo, ki običajno traja nekaj mesecev. Čim oaryse je obđobje od
zaključka zdravljenja do pojava recidive, večja je moŽnosł, da s ponovno
(sekundarno) kemoterapijo doseŽemo remisijo. Če se bolezen pojávi le na
gne'm. mestu, kaĺ je izredno redko, bolnico operiramo in dodamo keńoterapijo.
Priteh so remisije daljše.
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POPRAVEK

Pri navedbi literature k članku mag. Brigite Skela Savič, univ.dipl.org.

VLOGA lN POMEN |NFORM|RANJA BOLN|KAZ RAKOM je prišlo do

napake, zakar se opravičujemo!
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Kadarso izčrpane vse moŽnostizdravljenja, smo dolŽni bolnicam olajšatizadnji
stááij ootezni. V prvi vrstije keba prepŕečiti ali vsaj omiliti bolečino. V ta namen
ńańo centre zä botečińsko teräpijb, ki to zdravljenje vodijo in izbranemu
zdravniku svetujejo.

Sklep

1. Rak jajčnikov je najbolj maligna bolezen med ginekološkimiraki'

2' Nimamo uspešnega screeninga.

3. Večina bolnic pride na zdravljenje z visokim stadijem. boleznj, zato je
Řiruiguá izjemno zähtevna in sodijo tô bolnice V centre z vrhunsko kirurgijo'

4. optimalna citoredukcija je, če je ostanek raka v trebuhu manjši od 1 cm. Če
p odtanet večji od 2 őm, je źa bolnico boljšę, .da. dobi neoadjuvantno
'i<emoterapijo in'ima odloŽeno kirurgijo (intervalni debulking).

5' Na onkološkem inštitutu v Ljubljani še vedno pride na zdravljenje vsaj 50%

bolnic z neadekvatno izvršeńim 
-operativnim 

stagingojm, kar mnogokrat
pomeni reoperacijo ali nepotrebno citostatsko zdravljenje. Tudi zato je nujno

iotrebna cdntraliźacija zdiavljenja bolnic z rakom jajčnikov.

6. Vse bolnice z rakom jajčnikov morajo imeti timsko obdelavo pred

žorav1en;em. To velja zlásÍi za višje stadij-e,..ko.pogo.sto ni mogoča
óńtńáĺná cĺtoredukcija. Konzilij odloći o začetku terapije: ali primarna

kirurgija ali neoadjuvantna kemoterapija.

7. Optimalna pooperativna kemoterapija je kombinacija carboplatina s
ciclophosfamidom ali s taksolom.

8. Ostaja problem recidivov pri navidezno ozdravljenih .bolnicah. Y fazi
Říinieńirĺńräizkušanjje mnogo načinov zdravljenja, ki naj bi preprečili relaps:
intraabdominalna kemoterapija, obsevanje trebuha, imunoterapqa'
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VLOGA IN POMEN INFORMIRANJA BOLNIKA Z RAKOM
mag. Brigita Skela Savič, univ. dipl' org'

í. Uvod

Zdravniki Že od Platona in Galena dalje izĺaŽajo dilemo o tem, kako bolnika
informiratio njegovem zdravstvenem stanju v skladu z njegovimi pravicami in
mu pritem ne povzročiti morebitne škode zaĺadi popačene ali napačno podane
informacije (Pimental, í999), kar lahko povzroči neupoštevanje ali
nepoznavanje komunikacijskih veščin ali neupoštevanje bolnika kot
avtonomne osebnosti.

MoŽnost vplivanja in soodločanja bolnika pri procesu diagnosticiranja in
zdravljenja rakavega obolenja je ključnega pomena. Tako dobi bolnik občutek
in moŽnost, da soodloča o svojem zdravljenju ĺn začne iskati svoje notranje
resurse, da bo laŽje sodeloval v procesu zdravljenja in se soočal s svojo
boleznijo. Drugo pomembno dejstvo je, da ima bolnik pravico do informacije o
svojem zdravstvenem stanju in do soodločanja' Nenazadnje se odločitve o
zdravljenju in rehabilitaciji sprejemajo individualno, glede na stadij bolezni in
stanje ter Želje bolnika, kar vodi v komunikacijski proces, ki ga vodi zdravnik.

Pravica bolnika do informacij o njegovem zdravstvenem stanju izhajĄo iz
Deklaracije o pravicah pacientov v Evropi, ki jo je sprejela Svetovna
zdravstvena organizacija leta 1994' Koncept te deklaracije se nanaša
predvsem na:

. izdelavo pravnih regulativov, ki ustrezno uĘajo poloŽaj pacientov,

' širjenje informacij in pravil, ki so deletičnih in deontoloških kodeksov,

r razvijanje in podporo organizacijam, ki se posveěajo tem specifičnim
vprašanjem,

' širitev znanja zdravstvenih delavcev s podrotja komuniciranja in
zagovorništva (Grbec, 1 999)'

Zwitter (199B) pravi, da lahko govorimo o resnični avtonomiji posameznika
takrat, ko so izpolnjeni naslednji pogoji: dostopnost informacij, razumevanje
informacij, spĘetje informacij, sposobnost za razumęn razmislek o izbiri,
odsotnost pritiskov pri izbiri in zmożnost izpeljave odločiNe.

Ustrezno podajanje informacij bolniku se z vidika menedŽmenta bolnišnice
največkrat vrednoti s pomočjo anketnih vprašalnikov o tem, kako so bolniki
zadovoljni z bivanjem in obravnavo v bolnišnici. Prav tako pa mora biti ena
izmed temeljnih vrednot menedŽmenta bolnišnice usmerjenost k bolniku in
njegovim svojcem, kar zahteva holistično obravnavo bolnika, kjer ima
informiranje ključno vlogo. Zadovoljstvo bolnikov je pomemben kazalec
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uspešnosti delovanja bolnišnice. Spremljanje zadovoljstva bolnikov je eden
izmed elementov uvajanja Total Quality Managementa v njej' Tako ńora bĺti
merjenje zadovoljstvä Ýgrajeno v rríehanizěm zbiranja' ń ooravnaváńjä
pripomb, pritoŽb, pohv3l, predlogov in pobud uporabnikov. Kersnik (199B)
pravi, da mora biti cilj vzpostavljenega pritoŽnega sistema v bolnišnici
ugotavljanje bolnikovih pogledov in pomanjkljivosti, kijih ni mogoěe ugotoviti z
drugimi metodami izboljševanja kakovosti.

Vključevanje bolnika in upoštevanje njegovih mnenj, izkušenj in stališč z našimi
storitvamije torej kljuěnega pomena' Bolnikom moramo nuditi dovolj informacij
in jim omogočiti, da sodelujejo pri odločanju o načinu zdravljenja. Vendar jé
zadovoljstvo uporabnikov storitev le eden od kazalcev kakovosti v zdravstvu,
ker b-olnĺki ali drugi uporabniki ne vedo vedno, kaj resnĺčno potrebujejo za
izboljšanje zdravstvenega stanja. To lahko presodi profesionalno ośebje
zdravstvenih strok' Zato celovito obvladovanje kakovosti v zdravstvu poudaĺja
poleg kakovostj stroke, izvajalcev in menedŽmenta tudi pomen merjenja
zadovoljstva bolnikov.

2. DEFINICIJA INFORMIRANJA BOLNIKA Z RAKOM

Grahn (1996) pravi, da je pri učinkovitem informiranju bolnika potrebno
razlikovati med samim informiranjem in edukacijo bolnika. lnformiranje je -
splošno gledano _opisovanje in razlaganje preteŽno v smislu enosmerne
komunikacije, medtem ko je učenje bolj interaktiven proces in temelji na teoriji
učnega in procesa informiranja. Učenje je usmerjeno V proces spŕeminjanjä
razmišljanja posameznika, kjer je bolnik obravnavan holĺstĺčno zato, da bi ńu
pomagali najti učinkovito pot za Življenje z rakom.

Naěin komuniciranja zdravstvenega tima z bolnikom je tudi najbolj pogosti
vzrokza pritoŽbe bolnĺkov in pravne spore (Ley v Walker, 1996). Raziskave
mnenj bolnikov so pokazale, da ti postavljajo na prvo mesto učinkovito
kom un ikacĺj o z zdravnikom, na d ru go pa zd ravn ikovo sposobnost razumevanja
bolnika in njegovĺh teŽav (Walker, í996).

Ustrezna komunikacija pa ni samo pomembna z vidika bolnika, ampak ima
leła pomemben vpliv na zadovoljstvo pri delu in nastajanje "burn-out''
sindroma. Neučinkovita komunikacija poveča moŽnost nastanka psihičnih
problemov pri članih zdravstvenega tima (Walker, 1996). Ramirez (v Walker,
1996) navaja rezultate raziskave, da samo 56%o zdravnikov-onkologôv v Veliki
Britanijimenĺ, da so ustrezno izobraŽeni in usposobljenĺ iz komúnikacĺjskih
vešěin. Zdravniki, ki nimajo teh znanj, bolj pogosto obravnavajo bolniké kot
objekt.
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Stika 1: Informacijsko-komunikacijski prikaz širjenja procesa info'
rmiranja bolniha z rakom v bolnišnici

Priprava na odpust, priprava na zaključek zdravljenja, rehabilitacijski
postopki, pripravá na paliativno oskrbo v primeru neuspešnega zdravljenja.

{-

lntbľrĺiľanje in edukacija za pľepľečevanje in

obvladovan ie stranskih uči nkov zdľavljenja'

<- Seznanitev z. bolez.nijo,
sprej emanj e preĺl l agane ga

načina zdľavljenja.

I}OI,NIK - ZDRAVNIK

->

SVOJCI - MI]DICINSKA SESTRA, DRUGI
ZDRAVSTVENI DELAVCI

-----+

osEBM ZDRAVNIK, PATRoNAŽNA MEDICINSKA sEsTRA,
SOCIALNI DELAVEC, PSIHOLOG

Pomembno je, da zdravnik in člani zdravstvene_ga tim9 oc-eĘ.uo za vsake^g'a

oóínirá poséu'ej, kako mu bodo posredovali infórmacije. Fallovvfield (2001)
piaúi, oá tri;e ođ'stirin bolnikov slabo razumejo.predlagane naěine.zdĺavljenja
'ráŔa,'njihoúo razumevanje pa je povezano ż inteligenco,..starostjo-.in stilom
Življdnjá, kar kaŽe na tó, da moĺamo_ pri vsakem bolniku oceniti stopnjo
raz'um'eúanja in temu prilagoditi naěin informiranja in edukacije'

lnformiranje bolnika o bolezni in zdravljenju je.v. prvi.vrsti naloga zdravnika. K
ńóoajanju'informacij mora pristopiti 

-stópenjsko, kar pomeni, da bolniku
ha;véerŕat ne morď povedaii Vsega V- elem pogovoru, ampak mu mora
dobustiti, da razmisli ín si pripravi vprašanja.. Ko je bolnik s.eznanjen. s svojo
boiezn'ljo in da osveščen lriśtanek na p1gd!ągane.d.iagnostične' postopke in

način zäravljenja, se v inforinacijski krog vključÜo tudi drugi-ělanizdravstv9ľega
tima. V prvi vŕsti medicinskô sestře, ki bo1nika nataněneje poučijo .o
ńriěakovairih stranskih učinkih zdravljenja ter ukrepih za njihovo prepreěevanje
ĺn ooútaoovanje, kadar se ti Že pojaÚijo-' Harper in Dose (2002) pravita, 

-da 
je

ńedicinska séslra dolŽna vzpôsÍaviti uěeče vzdušje med bolniki. Uěenje
bolnika mora biti deldelovnih nalog medicinske sestre.

Pri informiranju in edukacijije pomembno, da so postopki del.a standardizirani,
kar nam zagotavlja strokoýňośt in verodostojnost podanih informacij in enoten
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edukacijski ploces, ne glede na izvajalce. Ključnega pomena je vsakodnevno
sodelovanje..in prenos informacij med zdravnikom in medicinśko sestro glede
stanja bolnika in morebitnih vpraša;lj in nejasnosti v zvezi s potěkom
zdra_vljenja, ki se pojavljajo pri bolniku' Ce bo bolnik začel dobĺvati nasprotujoče
si informacije, če tudi gre na primer za navodila pri stomatitisu, bo podvomil v
naše delo in verodostojnost informact1. Zato mora biti zdravstveno osebje, ki
dela z bolnikom, strokovno izobraŽeno iz področja, na katerem dela, poleg_tega
mora imeti dodatno pridobljena znanja s področja podajanja in prénośa
informacij tęr tehnik in veščin komuniciranja in edukacije' 

-Ravno 
eđukacija

bolnika je tisto podroěje dela, ki mu zdravniki in medióinske sestre danés
posvečajo premalo pozoĺnosti, ker to ni ustrezno vrednoteno prĺ postavitvi
kadrovskih normativov' Clanom zdravstvenega tima je potrebńo v dnevnih
obremenitvah priznati delo z bolniki tudi na tem tako obóutljivem področju, kije
eden izmed pomembnih kazalcev kakovosti dela z onkološkimi bolniki.-
Bolniku moramo datĺ vedeti, da je informiran o svojem stanju ter mu pokazati,
da 9m9 si pripravljeni vzeti čas za njegova vprašanja' Pŕi tem moiamo bĺti
spoštlj.ivi,. pozitĺvno naravnani in sočutni. To bolnikom dviguje upanje, počutijo
se aktivniv procesu zdravljenja (Koopmeiners, 1997).

2. 1. lnformiranje bolnika v praksi

Bolnik ima ve.č pravic s področja informĺranja. Poleg osnovne, da je inŕormiran,
ima tud.i pravico, da sploh ne izve za podrobnosti śvoje bolezni. Yaniv (2000)
praYi' qą se ima bolnik z rakom pravico odloöiti, da bo preostanek Življenjá
preŽivel brez neprijetnega zdravljenja in posledičnih stranśkih učinkov. zwittér
(1998) menĺ, da je v večini primerov omejevanje informacij način nedopustnega
vsiljenega omejevanja bolnikove avtonomije' Prav tako pŕavi, da pravívzĺokźa
po.gosto omejevanje informacij brŽčas niv moŽnem škodovanju bolniku, pač pa
V bremenu, ki ga predstavlja proces iskrene komunikacije_s teŽko n'olniňi.
Zdravnik naj Željo svojcev po prikrivanju resnice spĘme kár se da zadržano in
naj ostane zvest interesom bolnika.

ľaiPolj pogosta pritoŽba, ki jo izrečpjo bolniki z rakom v zvezi z zdravljenjem je,
da jim ni bilo povedano, kaj je narobe z njimi oziroma kakšno bolezenhaianč'nó
imajo. Raziskava med zdravniki v veliki Britaniji, ki zdravijo bolnike z
gastroenterološkimi raki, je pokazala, da vsak tretjizdravnik ne pove bolniku,
da ĺma raka, če bolnik tega ne vpraša (Meredĺth, 1996)' Meiedith navaja
rezultďe študije, kije bila nąrejena na Śkotśkem med 250-ĺimi bolniki, ki imajo
raka. Raziskava je pokazala, da bolniki Želijo zvedeti na preprost način, će
imajo raka' V nadaljevaniu povzema, da je vaľovanje boinikä pred resnico
lahko neproduktivno, saj lahko pomanjkánje inform-acij povečüje moŽnost
nastanka negotovosti, strahu, bojazni, stiske ĺn nezadbÝoljstva. Prav tako
layqja študije, ki so evidentno pokazale, da je stopnja psiholóškega stresa pri
!-o!1i!.u.z rakom nĺŽja, če dobi ustrezne informacije o śvöjem stanju' Fallowfiéld
(2001 ) 

je v svoji študiji Žensk z ľakom dojke ugotovil, da s-e je izboljšala kvaliteta
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Življenja bolnic v smislu zmanjšanja anksioznosti in depresije pri Ženskah, ki so
bile informirane o svoji bolezni.

Pimental (1999) navaja, da so ameriški zdravniki v 50. letih dajď^prednost
temu, da bolniku niso povedali resnice o njihovi bolezni. V poznih 70. letih je
večina Že razkrila bolniku diagnozo. V anglosaksonskih drŽavah in severni
Evropi zdravniki menijo, da je bolniku potrebno povedati resnico o njihovi
boleżni, medtem ko v juŽni in vzhodni Evropi ter na Japonskem zdravniki
pogosto zamolěijo ali piikrijejo diagnozo bolniku. Prav tako navaja rezultate
iaz]skave, ki je 

-bila 
izvedeńa med 203 bolniki z rakom na Portug-alskem.

Pokazala je, d-a večina bolnikov Želi ěim veě vedeti o svoji bolezni in Želijo biti
vključeni v odločitve o izbiri zdravljenja.

Raziskava, kije potekala med 160 zdravniki onkologi v 34 onkoloških centrih v
Veliki BritanÜi, je pokazala, da imajo zdravniki veliko težav pri komu.nikaciji z
bolniki, njihoÚińi śvojci in tudi s poklicnimi kolegi. Delovna doba. in pridobljene
izkušnje_ne vplivajó na reševanje problema. Tridnevno izobraŽevanje' in
usposäbljanje ż komunikacije je pozitivno vplivalo na komunikacijske vešěine
in njihovo uporabo v praksi (Fallowfield, 2002}

Verjamemo, da bi bili podobni rezultati doseŽeni tudl tą 9!oy"luo, ěepr-av pri
naďše ni bila izvedenacelovita raziskava med onkološkimi bolniki o vprašanju,
kako so zadovoljni glede tega, kako jih informirata zdravnik ĺn zdravstveni tim,
in o njihovih predlogih ter potrebah v zvezi z ĺnformiranjem.

2. 2. Metode informiranja

Treacyva in Mayerjeva (2000) navajata najbo]j pogoste metode za edukacijo
bolnikä: verbaln-e ińštrukcije, ĺndividualno in skupinsko uěenje, pisna gradiva,
audio kasete, cd romi itd. Verbalne inštrukcije imajo majhen uěinek in jih je
potrebno dopolnjevati z drugimi edukacijskimi metodami. Najbolj pogosto
Lporabljeni iň učĺnkoviti so pĺśni materiali, kijih bolnikom najveěkrat dajejo v
obliki knjiŽic alizloŽenk. Pri njihovi pripravi moramo upoštevati:

. osredotočiti se je potrebno na ciljno skupino bolnikov, na to, komu je
gradivo namenjeno in njegove potrebe,

l potrebno je opredeliti in omejiti cĺlje edukacije s pisnim gradivom,

. pri pisanju se je potrebno izogibati dejstvom in naěelom, potrebno se je
bsredotočiti nä vedenjsko načelo pisanja oziroma upoštevati osebno
prizadetost bolnika ob soočenju z diagnozo rak,

. jasno je potrebno predstavitivsebino gradiva, tako da bolnik dobi ogrodje,
na katerem bo gradil in sprejemal nove informacije,

. informacije je potrebno nizati v krajših vsebinskih qklopih, v razumljivem
besednjaku, kratkih stavkih, potrebno se je izogibati strokovni
terminologiji.
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Tabela 1: Prednosti in slabosti različnih edukacijskih metod

Vir: povzeto po Treacey in Mayer, 2000

2. 3. Ovire v informiranju bolnika z rakom

Temeljna dilema je, kako bolniku sporočiti slabo novico' Kulturne vrednote in
etične norme vplivajo na to, kaj bo zdravnik povedal bolniku in kaj bolnik
pričakuje, da bo slišal. ostergaard (v Grahn, 1996) je raziskoval, kako evropski
zdravniki povedo resnico svojim bolnikom. V severnem delu Evrope se

Prednosti Slabosti

Pisna
gradiva

Dostopna, nizka cena,
lahkaza uporabo.

ZahtevĄo doĺočeno stopnjo
razumevanja, niso vedno
jasno in razumljivo napisana,
neprilagojena starosti in
dojemanju bolnika ter
kulturnim značilnostim, niso
povezovalne glede na
potrebe bolnika.

Verbalne
inštrukcije

Prilagojene potrebam
bolnika, dopolnjujejo
pisna gradiva.

Bolnĺk jih hitro pozabi.
Uporabljamo za bolnika v
stresni situaciji, ko slabše
sledi in dojema naše
izvajanje, potrebujemo čas,
dosegajo manjše število
bolnikov.

Video in
audio kasete

Bolnik jih lahko uporabi
doma, primerne za tiste,
ki so na niŽji stopnji
dojemanja specifičnih
informacij, lahke za
uporabo, primerne za
večje skupine.

Niso povezovalne glede na
probleme bolnika, potreben
je videorekorder, draga
priprava.

CD-ROM

Lahko je povezovalen
glede na potrebe bolnika,
prilagodljiv potrebam
posameznika.

Potreben raěunalnik, draga
pripľava'

lnformativna
gradiva na
internetu

Najbolj aktualne in
povezovalne informacije,
omogoča zasebnost'

Verodostojnost informacij,
potreben računalnik.
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naoibaio k temu, da povedo resnico tako bolnikom kot svojcem, medtem ko na

ii,l'ii-iŕ 
'ż_näo' 

i,ěčiÄá zdravnikov ne pove bolniku resnice celo, ěe jo bolniki

äŤ'i.;;"ń; ňo-ai sđ zárávniki čutijd odgovorni'. oa- ryy9lo resnico ořjjm

.řärc"ň. Ŕ"mirez (v ĺĄÄlŘé;' ĺggo) ńavajďrezultate raziskave, da samo 'l5%

ńřńíä; 
'äĹ;' 

J'GrŁĺi"é' da ińajo ráka in samo 51% jih je zadovoljnih z
informacijami, ki so jih dobili o svoji bolezni'

Webbova (1996) navaja najpogostejše ovire pri ustreznem informiranju

bolnika:
.Paternatizemalipokroviteljstvo,kiselahkopojavlja.takovodnosu

zdravstveni ti'- i'oiŇLl Řo1v őonosil svojc! - bolnik in s-e kaŽe s teŽnjo.po

zaščitibolnika, oäää šoôjis wojim realnim stanjem. Ta naóin vsekakor
ne oonuia nolniłi pooóói", saj botrebuje predvśem informacije o svoji

Üälšäi t"iňäśtääšilň ó'ar,itti.t v oógóvorih na vprašanja. To mu

óňóóóea, oä spôźnä svóje sta.nje in zaěné aktivno sodelovati v procesu

žffiřń.j'":-s1óřnĚ paieińalińa je povezana tudi s kulturo in z
vrednotami naroda.

. Lastništvo podatkov in informacii o zdravstvenem stanju bolnika ne

more biti oziromä oiiáii üiorarr ělanov zdravstvenega tima. To.ni prav, saj

lnĺő"*óu" pripäoäjä'oolnir.ü, ki ima pravico d-o vpogleda v .svojo
medicinsko oořřňä1łaóijo'u ńblnisnici. Ý večini Evropskíh dżav bolnik

äiňä đóétópa oä ńéáićľíJke dokumentacije in je tudi ne more prebrati'

. Pomanjkanje podajanja odkritih informacij takrat, ko to bolnik Želi'

. Dajanje kontradiktornih informacij v zdravstvenem timu je za bolnika

ź"lä ńeu"rno. v"ääti-ńorańo, da uólnir pridobiva informacije o svojem

zdravstvene' śtáńiü iż uée viróv (sobni zdiavnik, deŽurni zdravnik, sobna

medicinska'"'řä1-oeŁuiná 
-mädicinska 

sestra, sorodniki, sobolniki,

.ěđili, íňternet ľo). V zdravstvenem timu nikakor ne sme priti pri.dajanju

ii.1}óińäôu o. ů;ŔHdj" ňeä elani tima, zato so potrebni medsebojni

oooovori in u.Näjéuäfia'téi vśaxodneúni prenos.informacij o stanju

boi-nika (fizičnem in psihičnem) med vsemistroKovn1axlV ilmu.

. Pomanjkanjeznanj in vešěin s področja komunic-ira!1'|ole-o tega' d.a

mora vsak elaii_źärávšiuenegi' tima d'elovati na samói zobraŽev aniu' iz

iäg" p-od'óej", j" pil;Ěi'ő' oä tudi zdravstveni zavod organizira.redna
řđnnäzeuanĺ"' íň l;óóšäňiiańia iz . 

podroPja rop_u.19ię1la' podajanja

ińřđrrnacĺa iń eäücir-iđá:i^koŻ?delö z bolńikom kot za delo s sodelavci,

kar bo vserarJrlöľ"äl.; ňá kakovost dela z bolniki in kakovost dela v
timu.

3.INFoRMIRANJEBoLNIKovKoTELEMENTKAKoVoSTIv
ZDRAVSTVU

Na splošno lahko reěemo, da postajajo bolniki vedno bolj izobraŽeni in

iňĺorňłiráńi ter postäřli4ô ubđúe! upräśanj o svoji bolezni. Prav tako pa je
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P?voj.interneta omogočil.velik dostop do informacij s področja rakavih bolezni,
tako.da odprta in odkrita komunikacija danes ni ve'ě v'prašanje, ampak oá je tci
bolnikova potreba in pravica ter dolŽnost članov zdraüstvenégä fińa'

!ľ9:l'-i.-|slz ('l9B2) pravita, {a je zadovoljstvo različno in odvisno od stanja
zdravia oziroma vrste bolezni bolnika. Ravno v onkologiji lahko neugodőn
potek bolezni in slaba-odzivnost tumorja na zdravljenjeíplivata na sřopnJó
zadovoljstva..bolnikov. Zato- moramo biti v praksi previońi, zlästi pri onłolost'iľl
bolnikih in njihovi.percepciji izboljšanj v zd'ravju, ĺ<i so pośleoicá'zdravljenjä in
nege, ker se - kljub naši strokoúnosłi, prijazńosti in humanosti - vsa-raŔava
oDolenla . zaradi narave boleznĺ ne odzovejo na specifično onkološko
zdravljenje.. Pomembno vlogo ima toĘ. vrsta rakavegä ooóieniJ iň-'tá,ju
razširjenostĺ ter ustrezno ińformiranja 

-bolnika 
glede-na piičakovani izid

zdravljenja.

Stopnja zadovoljsfua bolnikov j9_ogle-g Želenega merjenja izida tudi legitimen
način m'erjenja kakovosti. .Naráščajočá stopnjä zaoovo1śtva bolnikov ňoń;i
I19| !-"'!:9 -pripravljenost 

in sode.ló-vanJe oblń iłov v postopkih zoravljenjá_ iń
zdravstvele nege ter poveěuje občutek izvajalcev stôritev, oa so deló dbbro
opravili.. organizacija mora sistematično zbirati informacije o bolnikovem
zado..voljstvu' Transformacija.bolnik-ovega zaznavanja kakovostĺ v strategĺje
izboljšanja kakovostije veljkokrat teŽavnä za večino órganizacij. órdňizäcĺjä
ki razume samo sebe - iT" organizirane procese, Ěo spôś'óuna razumeti
potrebe svojih odjemalcev (Leviné, í997)'
Kersnik (1998) navaja, da. so boĺniki najpogosteje nezadovoljni, če jĺh zdravnik
ni poslušal, jim je namenil premalo časä, iřm ni |ustil oo ues'eo'e ito.
Pri spremljanju zadovoljstva je.pom.embno, da lahko botniki v obliki odprtih ali
zaprtih vprašanj odgovorijo o njihovih:

. pozitivnih izkušnjah,

. negativnih izkušnjah, razočaranjih,

' Ę!"^d]ggir' izboljšav za kritična področja po njihovi presoji (Fitzpatrickova,
199í).

Vsebina anketnega vprašalnika mora segati tudi na področje informiranje
bolnika. Pomembna so.vprašanja, kako jeiolnik zaoovóUeń jhieinom, łaŕoga informirata zdravnika in célotnen 2dravstveni tim'o njegovi bólezni,
39|''1]i"l!!]1]IegoYih stranskih učinkih' Vprašalnik bodi v onľłřtroitev, Ři;iri
zellmo..oosegati na tem področju. Bo_lnik ocęni na stopenjski lestvici, kaj sńo
dosegli' Takšen pris-top nam omogoči kvalitativno in Ŕvańtitátiúňô sfreńryávó
opazovanega področja.

Zadovoljsfuo..bolnikov je rezultat organizacijske kulture, ki se kaŽe tudĺ s
stalnimi iz.boljšavami v organizaciji'-Änalĺze żadovoljstvá bolnikov vpĺvá;ó vprihodnosti-na- primerno_ -vedenjd tako bolnikov, kbt izva;árcev storitev v
zdravstvu (Zastowny, 1 995).
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3. 1. lnformiranje bolnika na onkološkem inštitutu Ljubljana

Spremljanje zadovoljstva bolnikov.je tudi eno izmed meril modela Poslovna
óälienóstv zdravstvu. Model predśtavlja eno izmed orodij za.uvajanje TQM-a
v Jlovenskin zdravstvenih ustänovah' onkološki inšJitut Ljubljana je v okviru

;ř"ńuäňjä in-izuolisevanja kakovosti septembra 2oo1 pristopil k uvajanju

modela v praksi.

lnformiranje bolnika je kompleksen proces in bolnik potrebuje poleg informacij,

iii ńü ;iň póJredu;e'zorauńik o bol'ezni in zdravljeńju, 
'še. 

številne dopolnilne

ińĺormáci.;ä za razimevanje samega procesa. zdľävljenj1]! inlojľag1e, ki mu

olaišaio bivanie ter vpliv4o na -kváliteto Življenjá.v času zdravljenja' Na
o"k-đäsrd''ií''stituiu 'Ljubijana smo V zadnjih ńetih letih uvedli določene
ř6ôUśá'ě' ; Řaióiińi smożeleli vplivati na śtopnjo zadovoljstva bolnikov z
inforŕniranjem, komuniciranjem ter edukacijo, in sicer:

. Pripravili smo brošuro Sprejem in bivanje na onkološ!"' ,ľ!ľ{:
Lju'bljana, v kateri bolnike seznanimo z informacijąľi 9 spre]emu. na

'ä;ái'ĺeňj"' 
hišném redu in odpustu iz bolnišnice. Eno izmed poglavij

góuorí ó'p]'"uic"ń bolnikov, sóglasju za izvedbo. poseg.ov, varovanju
žáu pńosti'in zasebnosti ter pravicáh i. zv eziz zdravljenjem i n zd ravstveno

;"óä. Bióś'rije priloŽen tddi vprašalnik o tem, kako so bolniki zadovoljni
z našimistoritvami'

, Dopolnili smo pisna gradiva za bolnike v obliki |njiŽic' kijim na razumljiv

ńáđiň 
'ázńzijo 

ipecřĺieno zdravljenje in stranske učinke zdravljenja ter

njegovo vlogô pri njihovem preprečevanju in zdravljenju'

' Vzpostavili smo posvetovalnico za zdravstveno.nego, ki.je namenjena
boÍnikom s stomo in vsem ambulantnim bolnikom, ki potrebujejo

irľorńácije in edukacijo s področja specifičnega zdravljenja in prehrane v
času zdravljenja.

. Naši strokovnjaki aktivno sodelujejo pri p'ĺipravi revije za bolnike okno in

iäxó 
-ňđśreoúieio- 

śtrorovne ińĺôrńacÜe širšemú krogu onkoloških
bolnikov.

, lzdelali smo urnik podajanja informacij za bolnike in svojce, kije viden na

oglasnih deskah na vsěn bolnišniönih oddelkih.

. Pripravili smo inÍorm acije za bolnike na spletni strani onkološkega
inštituta.

S pomočjo anketnega vprašalnika smo izvedli vrednotenje.uvede1ihlzpoljšav'
Ťjxo'áđóuóÚswo Ďolnirov načrtovano spremljamo od- leta 1998. odzivnost
o"iňix"", Řiüilolni1o vprašalnik, je relativńo majhna' ! ěaqy.'9d 1998 do 2000
šňô přei'eli prjuiznb 300 vprašalńikov, kar po1ě.1i, da je pribliŽno 2 % bolnikov
i'płňilővpiašalnik pri 90b0 povprečno hóspitaliziranih bolnikov v enem letu,

k-,íl. J" prdj"_"ló; dá ňi iz tega'skläpali o veěínskem mnenju bolnikov. V aprilu
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2001 smo izvedli enodnevno presečno študijo. Za raziskavo mnenja smo
uporabĺli Že obstoječi vprašalnik' Vprašalnike smo razdelili po t1ueü: íä%
DolnlKov na posameznem oddelku. lzbor bolnikov je bil nakljilčenl vsakemu
bolniku smo razloŽili namen izpolnitve vprašalnika. Ńamen raźistave je uiĹ -

. ugotoviti stopnjo zadovoljstva bolnikov z našimĺ storitvamĺ in

' preveriti, ali obstoječi vprašalnik zadošěa za ugotavljanje stopnje
zadovoljstva-.in ali. ima elemente, s katerimi lahkó ugdtavuamđ'iuäi
kakovost naših storitev.

odzivnost bolnikov je bila 98-odstotna. Bolniki so odgovarjali na naslednje
tematske sklope vprašanj: sprejem v bolnišnico, odnäs záravnik _ ńólńi'k'
odnos medicĺnska sestra.- zdŕavnik, odnos dŕugega osebja oo nolńiŔä,
y3rqyanje zasebnostĺ, hotelske usluge, posebne poňva-le, predĺogi in pritożbó.
V prikazu rezultatov se.bomo omejilišańo na vpräšanja s bboroejä inĺcjrmřáńia
in komunikacije z bolnikom.

oceno.stanja na področju informiranja in edukacije bolnĺkov smo dobilĺtudi s
gom'o'čjo strokovnega nadzora, kismó.ga v letu 20Ó1 po vnapĘ znanĺh praviiiň
izvĄali v SluŽbi zdravstvene nege' Úporabili smo'nasleđnié metodô dela:
ocenjevanje neposred.ne prakse g1ede na izbrane kazalce, rażgovor z vodilno
medicinsko sestro oddelka, sestanek s timom zdravsfuene'negě na oddelku in
razgovori.z.bolniki (nakljuěnĺ uzorec 15% bolnikov na oddelk-u;. Kontrolńi lĺśt
kazalcev kakovostism.o razdelili na triocenjevalna podroĄakazálciiz pooroe;a
ZN, kazalci iz.področj? medjcinsko-tehniěnih posegov iń kazalcĺ iz bóđróejáor_ganizacije dela v ZN. Prikazali bomo sańo reźultate, ki so vózani ńa
informiranje in komunikacijo z bolnikom.

3. í. í. RezuItati analize anketnega vprašalnika in strokovnega nadzora

Tabela 2: odnos osebja ob spreje,mu v botnišnico v %o

spĘemna
pisarna

sprejemna
ambulanta

bolnišnični
oddelek

povprečno

prijazen 76% 84o/o 88o/o 83Yo

uraden 18o/o 0o/o 2o/o 7%

neprijazen 0 0o/o 00/ 0o/o

ni
odgovora 60/o 160/o 10o/o 10o/o
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Tabela 3: lnformacije ob sprejemu v 9/o

spĘemna
pisarna

bolnišnični
oddelek

povprečno v %

popolne 53o/o 47o/o 50%

zadovoljive 39% 43% 41%

nezadovoljive 2o/o 0o/o 1o/o

nobenih 0o/o 2o/o 1o/o

ni odgovora 60/o 8o/o 7o/o

V tabeli 2 vidimo, da je osebje v 83% prijazno, izstopa stopnja uradnosti v
sprejemni pisarni, ki zńaša kaŕ 18o/o' lz tábéle 3 je. razvidno, da'so bolniki le v
s'oyo oceniii inforńacije ob sprejemu kot popolné , kar 41o/o bolnikov je menilo,
da so bile zadovoljive.

Rezultati strokovnega nadzora so pokazali, da je samo '19,7% bolnikov imelo
pri sebi oziroma so že izpolnili vprášalnik o zadovoljstvu z bivanjem pri nas. V
enakem deleŽu bolniki niso

imeli informacije, da lahko prek vprašalnika izrazijo .svoje m|'e.nj.ę -o
zadovoljstvu v źveziz bivanjem v bolnišnici' 66,6% bolnikov je za Vprašalnik Že
slišalo, Vendar ga niso Vsi dobili ali izpolnili.

Tabela 4: Dosegania kazalcev kakovosti za zdravstveno nego

Kazalci
kakovosti:

Zdravstvena
nega

Ocenav%

21 3

PV SD

dosegljivost
vprašalnikov
bolnike

za 16,70/o 66,6% 16,70/o 2,00 0,63

zdravstveno
vzgojno delo

57,',\% 42,90/o 0 1,43 0,53

1-ustreza, 2-delno ustreza, 3-ne ustreza
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V 42,9o/o smo v razgovorih z bolniki ugotovili, da imajo pomanjkljive informacije
o stranskih učinkih onkološkega zdravljenja in da jim niso bila izročena pisna
gradiva, ki jih imamo pripravljena v ta namen ter da pomanjkljivo poznajo
preventivne ukrepe za preprečevanje stranskih učinkov zdravljenja, kjer smo
se posebej osredotočili na radiomukozitĺs in stomatitis' Prav tako pa 40% teh
bolnikov ni imelo pripravljenih pripomočkov za ustno nego, kot jih opisujeta
standarda na tem podroěju.

3. 1.2. Najpomembnejše ugotovitve in ukrepi izboljšav

Rezultati analize naših vprašalnikov so nas opozorili na naslednja pomembna
področja našega dela:

Potrebno je izobraŹevanje iz področja komuniciranja in podajanja informacij
bolniku za Vse č|ane zdravstvenega tima.

Vprašanji o zadovoljstvu bolnikov z odnosom zdravnika in medicinske sestre
do bolnika je potrebno dopolniti z merljivimi kazalci kakovosti (tabeli 5 in 6), kot
so podajanje informacij, edukacija, poslušanje, prijaznost, opravljanje
načńovanih aktivnosti' priprava na poseg itd.

Pri oblikovanju naslednjega vprašalnika je potrebno opredeliti najbolj
pomembna področja kakovosti pri delu z bolnikom in jih integrirativ naš načrt
spremljanja kakovosti in uvajanja izboljšav. Pri oblikovanju vprašanj je
smiselno uporabiti Likertovo petstopenjsko lestvico, kar nam bo omogočilo
kvantĺtativno spremljanje posameznih kazalcev kakovosti.

Potrebno je dopolnjevati pisna gradiva za bolnike po posameznih področjih
zdravljenja, z gradivi, ki so usmerjena na posamezna rakava obolenja (rak
pljuč, rak dojke, rak debelega črevesa itd.). Prav tako je potrebno pristopĺti k
pripravizloŽenk, ki so v pomoč bolniku pri pojavu specifičnih stranskih uěĺnkov
zd ravljenja (nevtropen ija, trombocitopen ija, stomatitis itd. ).

Prinačrtovanju prenove bolnišničnih oddelkovje potrebnozagotovitiprostorza
pogovor z bolnĺkom in svojci, zagotovĺti intimnost med izvajanjem posegov pri
bolniku itd.

lzvedlĺ smo prvo reprezentativno oceno zadovoljstva bolnikov s storitvami na
onkološkem inštitutu Ljubljana. V okviru projekta Poslovna odličnost smo
pripravili predlog novega vprašalnika, kije prikazan v tabelah 5 in 6. Ponovno
bomo izvedli raziskavo zadovoljstva bolnikov, z rezultali bomo seznanili vodje
na vseh ravneh vodenja in zaposlene. Bolnikom bomo rezultate raziskave in
ukrepe izboljšav predstavili na oglasnih deskah na oddelkih in objavljanjem v
reviji za bolnike okno. Tako bodo spoznali, da upoštevamo njihove ocene in
mnenja, kar jih bo motiviralo za sodelovanje v naših raziskavah njihovega
zadovoljstva z bivanjem v bolnišnici'
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Trditve: 1 2 3 4 5

Zdravnik mije na razumljiv način razloŽil
vse, kar sem Želel(a) vedeti o svoji bolezni
in načinu zdravljenja'

Zdravnik mi je razloŽil predvideni načrt
zdravljenja.

Zdravnik mi je razloŹil, katere stranske
učinke lahko pričakujem pri zdravljenju
moje bolezni.

Tabela 5: Primertrditev v vprašalniku za hospitalizirane bolnike o delu in
odnosu zdravnika

Tabela 6: PrÍmer trditev v vprašaĺniku za hospitalizirane boĺnike o delu in
odnosu medicinskih sesÚer

4. Sklep

odnos med bolnikom in zdravnikom ter drug|mi člani zdravstvenega tima se je
v zadnjih desetletjih zelo spremenil' Nekoč je bil pokroviteljski, danes je v
ospredju avtonomija bolnika in njegova pravica do odločanja o samem sebi,
tudi ko gre za vprašanje zdĺavja, bolezni ali celo umiranja (Pleterski-Rigler'
Trontelj, 2001). Zato je naloga vseh članov zdravstvenega tima, da informiranje
bolnika razumejo kot integralni del njihovega dela in procesa zagotavljanja
kakovosti v bolnišnici. Njeno vodstvo mora poskrbeti, da se bodo člani
zdravstvenega tima ustrezno izobraŽevali iz področja podajanja informacij
bolniku, iz komunicirarya z bolnikom in sodelavci ter iz edukacije bolnika in

Trditve: 1 2 3 4 5

Medicinske sestre na oddelku so mi dale
enaka navodila za preprečevanje
stranskih učinkov zdravljenja (ustna nega,
nega koŽe, prehrana itd.).

Medicinske sestre so mi dale pisna
gradiva o preprečevanju stranskih učinkov
zdravljenja.

Medicinske sestre so varovale mojo
zasebnost pri pogovoru in opravljanju
posegov.
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svojcev. Prav tako mora vodstvo spodbujati spremljanje kakovosti na vseh
področjih dela in zagotavljati, da izboljševanje kakovosti poteka na osnovi
zbiranja in analize podatkov ter na znanstvenih metodah in načelih' Tako bo
merjenje zadovoljstva bolnikov z informiranjem usmerjeno v celovito oceno
stanja in priprave projekta izboljšav, izvajanje izboljšav in njihovo vrednotenje'

Spremljanje zadovoljsfua bolnikov je zdravstvenemu menedŽmentu v pomoč
pri ugotavljanju izobraŽevalnih potľeb zaposlenih, odkrivanju področij, na
katerih se pojavljajo organizacijski problemi, pri odkrivanju nepravilnosti v
zdravstveni oskrbi bolnika, pri nagĘevanju in krepitvi delovne morale osebja.
Vouri (1987) ocenjuje, da je merjenje zadovoljstva pomembno tudi iz moralno
etičnih razlogov. Etično načelo koristibolnikuizhajaŽe iz Hipokratove prisege.

Le z zavedanjem in izvajanjem opisanih dejstev in predlogov lahko
pričakujemo, da se bo stanje na področju informiranja bolnikov z rakom
spremenilo v njihovo korist.
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oNKoloŠxo cnľETsKo svETovANJE
Asist. mag. Janez Żgajnar, dr. med.

Uvod
onkološko genetsko.. svetovanje je področje, ki doŽivlja izjemen razvoj. S
pon]qěj9 biotehnolog ije vse bolj pod robno spôznavamo vżroké za razv Ą rakov,
med katerimi so mnogi dedni. V tem prisfevku Želimo predstaviti onkološkó
genetsko svetovanje na splošno, nato pa še genetske rak'e, ki1ih obravnavamo
na onkološkem inštitutu.

osnove onkološkega genetskega svetovanja

Fpr ję bolezen, ki. 
. 
ima. svoj vzrok v mutaciji ali mutacijah DNK

(deoksiribonukleinska'kigJina), zaradi katerih se celice'nenadzorovańo delijo in
postanejo.ne9m4!e. Veěinoma gre za mutacije, ki se v celici kopĺčijo sěasóma
Ytgĺu Življenja. ob kombinacijiĺavnopravšnjih mutacijpostane öeliôa maligna.
Takim rakom pravimo sporadični.

|rio.|1oq 10% bolnikov-z rakom ugotavljamo kopičenje istih vrst raka v druŽini,
bolniki zbolevajo mlajši od povp1ečj9 ża posámezńega raka, pogostejśĹ aó
bilateralni. raki parnih organov. Takim rakom pravimó ĺamiliárnĺ. su'mimo
lahko, da je vzrok zalak vzorec zbolevanja ded'en. Familiarni raki, za katere
Ęoz.n?mo_ gen. (ali gene), ki mutirani privédejo do bolezni, pa se imenujejo
dedni. Familiarni in dedni raki só predhet onkološkdga genetskäja
svetovanja.

Za .onkološko genetskŁsvetovanje veljajo enaka pravila kot za genetsko
svetovanje.. nasploh. Genetsko svetóvánje je äefinirano kot 

- "proces
komunikacije' !jęe ukvarjg s človekovimistiśkańi, povezanimi s pojavljanjeń
(ali ogrořenos$o). genetske..napake v druŽini''. V'tem procesu'sĺjoelujďéń
človek ali veě ljudi, usposobljenih za to, katerih naloga je:

1' pojasnitĺ vse medicinske vidike obravnavane genetske napake
(diag nosti ka, verjeten potek bolezn i in moŽnosti zd ňvljenja);

2' pojasnĺti vpliv dedovanja na pojav bolezni in ogroŽenost druŽinskih
članov;

3. predstaviti vse vrste razpoloŽljivih ukrepov v soočanju s povečano
ogroŽenostjo;

4. izbrati'ukreqg' kj so najprimernejši - upoštevaje stopnjo ogroŽenosti,
Življenjske cilje druŽine, etična in verská načela'druŽiňeĺ

5' najbolje prikrojiti izbiro ukrepov za vsakega člana druŽine posebej.
Načela, kijih moramo upoštevati pri genetskem svetovanju:
1. sodelovanje ogroŽenih oseb je prostovoljno;
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2, nujen je podpis soglasja;

3. svetovalec ne sme vsiljevati ukrepov, kadar ni dokazov, da je ena izbira
boljša od druge;

4. upoštevanje psihosocialnih in čustvenih vidikov soočanja z dedno
ogroŽenostjo;

5. zaupnost.

Namen onkološkega genetskega svetovanja je poiskati. posameznike in

druŽine, kjer bi bil vźrokza pogošto zbolevanje za nekaterimi raki-lahko deden
in jim svétovati najprimern'ejs-e ukrepe. Z 1jimi. Želimo.zmanjša-ti zbolevanje
in/äliumrljivostza räkom terólajšatiŽivljenjsko stisko oseb iz ogroŽenih družin.

onkološko genetsko svetovanje ima veě stopenj:

1. Ocena verietnosti dednega raka
ocena teme-|ji na natančnř druŽinski anamnezi. Zbrati moramo čimveč
podatkov o vśeh boleznih v druŽini (vsajza prvidye koleni) in.biti pozorni na:
'histološro diagnozo, starost ob pojavu bolezni, bilateralnos!ali multĺple rake.
Histološke dia!noze zbolelih soŕodnikov moramo preveriti. Pomembni so tudi
podatki o zdravih članih družine.
Fri oceni ogroŽenostiza nekatere rake (dojka, široko črevo) so nam.ną..Vg|io
matematičn] modeli, s katerimi izračunamb verjetnost mutacije v druŽini in

verjetnost, da bo preiskovana oseba v svojem Življenju zbolela za določenim
rakom.
Če je verjetnost, da je zbolevanje za rakom (ali raki) v. dr.uŽini posledica
mutäcije znanega gená dovoljvisoka, svetujemo genetsko testiranje.

2. Genetsko testiranie
Danes poznamo številne gene, katerih mutacije povzročajo. rake. Genetsko
testiranje svetujemo takrat, ko je verjetnost mutacije. pri preiskovani osebi vsaj
10%' Pri avtos'omnem dedovánju těstiramo najprej, kadar je le mogoěe, Že
zbolelega ělana druŽine; verjetnost, da bomo našli mutacijo, je tako kar dvakrat
večja, k-ot če bitestirali npr. sorodnika v prvem kolenu .

P ri iazlagi rezu ltata genetskega testi ra nja moramo upoštevati :

Analitsko zanesljivost testa
lzvid testiranja je ódvisen od natančnosti testa in kako skrbno je bil izveden.

Klinični pomen testa
Pomeni ůerjetnost, da bo preiskovana oseba, pĺi kateľi smo našli mutacijo,
zbolela za d-oloěenim rakom. odvisna ni le od najdene mutacije, temveč tudi od
vrste mutacije in okolja, iz katerega oseba izhĄa. Slędnje lahko vpliva na
penetranco ńrutacije (penetranca pomeniverjetnost, da se lastnost, 

-zapisgna.v
lenih, izrazi) zatole l'arrto pomen mutacije v razliěnih or.olj!.h različen. ob9je
lovori, kako'pome-nrbno je'opraviti raziskave v vsakem okolju posebej (tudiv
Sloveniji).
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Kliniěno uporabnost testa
Zanima nas, kakšno korist bo imel nosilec mutacije, ěe se odločiza predlagane
ukrepe. Ukrepe, ki jih predlagamo nosilcem mutacij, lahko razdelimo v tri
skupine:

. Presejanje (screening).
Namen je s pogostimi kontrolami odkrivati čim zgodnejše stadije bolezni.

. Ukrepi za zmanjševanje ogroženosti.

. Ukrepi za dvig kakovosti življenja.
Svetovanje pri nedednem raku
Kot smo Že omenĺli, pogosto najdemo druŽine, ki so močno ogroŽene za
nelĺatere rą!<e,z genetskim testiranjem pa mutacije ne najdemo' Razlogov za
večjo_ ogroŽ.enost je lahko več (še neznan gen, nizka pénetranca mutacije,
multifaktorsko dedovanje, okolje.) Ne glede na negativen izvid testiranja túdi
tem dľuŽinam predlagamo ukrepe, največkrat pogoste kontrole.

DEDNI RAK DoJK lN JAJčNIKoV
Tak9 ko! za druge rake, velja tudi za rak dojk, da je velĺka večina sporadičnih in
le okoli5 % dednĺh' Med dednimiso večinoma posledica mutacijlenov BRCA
1 in BRCA 2 in le redko drugih genov v sklopu nekateŕĺň sindromov
(Lĺ-Fraumeni, Cowden, Muir Torre in še nekaterih)' Dednega raka dojk ne
moremo obravnavati loěeno od dednega raka jajěnikov, ker so vzrok zá obe
bolezni mutacije istih genov, BRCA 1 in BRCA 2.

Gena BRCA 1 (BREAST CANCER) in BRCA 2 so odkrilisredig0. tet pri

druŽinah s kopičenjem raka dojk in jajčnikov. Prvo odkritije dobil ime BRCA 1
(eŽi na 17 kromosomu), drugo odkriti pa BRCA 2 (leŻi-na 13 kromosomu).
Sodita med t. i. tumorske aaviralce (tumor supressoi gene). Za oba gena j'e
značilno, da sta zelo velika in da imata po več področij z repetitivniňi
(ponavljajočimi ) sekvencami; zaradi obojega je geneisko teštiranjé tehnično
zelo zahtevna naloga.

Posledica mutacij genov BRCA I in BRCA 2 je pri tistih, ki imajo te okvare,
pogostejše zbolevanje za nekaterimi raki. Verjetnost, da bo Žehska, ki ima
takšno okvaro, zbolela za rakom dojk, je kar med 60-85% (sicer med 6-100/o);
zelo velika je tudi verjetnost, da bo zbolela za rakom jajčnikov, in sicer med 20-
40% (sicer med 1- 2o/o).Te številke so le orientacijske; pomembno je namreč,
lqlqri o-d obeh genov je mutiran in kakšna je mutacija. Pri mutaôijah gena
PB9Ą ] je ogroženost za rak dojk in jajčnikov bliŽje zlornjim vrednóstiň, pri
BRCA 2 pa, vsaj za rak jĄćnikov, spodnjim.
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Mutacija BRQA 2 moěno poveča ogroŽenost za rak d-ojk.tudi pri.moških. Rak
dojk je'med moškimisicerzelo redká bolezen in.predstaYlja r-n-ąř]j kot 1% rakov
oojł. nĺeo tistimi, ki imajo mutacijo BRCA 2, pa jih zbolikar 15o/o.

Zelo je pomembna tudi vrsta mutacije jn. Ęę na genu .je
ogroźenôst za zbolevanjem (penetranca) je lahko mnogg njŽl.a

prTmutaciji gena BRCA 2, od'kriti med lslandci, kjer je rak dojk
okoli40 %.

V nekaterih zaključenih in zapńih skupinah ljudi (narodnostnih ali'zemljepi-snih)
se pojavljajo mútacije, ki so'tipične za to skupino. Takeĺnutacije so našli pri

.luciin, tsläńdcin, Nizôzemcih iń kot kaŽe, tudiv Sloveniji' To moěno poenostavi
in tudi poceni genetsko testiranje.

V druŽinah, kjer je mutacija navzoča, najdemo kopičenje bolezni, sorodniki
zbolevajo v nílajĺn letih, v'eč je tudi primerov, ko se bolez-en.pojavi na obeh
oójłan. Rakidoj'k so pritistih z mutacijami BRCA 1 v povprečju bolj maligni, kar
pa ne drŽiza BRCA 2.

do nje prišlo.
, kot na primer
priŽenskah le

Mutacije genov BRQA 1 in BRCA 2 so povezane z ve9o ogroŽenostjo tudi za
nekatere'druge rake. Pritistih, ki imajo mutacijo 9ę1a.ĘRcĄ 1, je ogroŽenost za
raka širokegäěrevesa 3- do 4-krat véeja rot pŕi tistih, kije nimajo' Mutacija gena
eŔcn 2 je-povezana s 3- do 4-krat veějo ogroŽenostjo za raka prostate pri

ńoških. żoibe, da je mutacija BRCA 2poÝezđnatudis poveöano ogroŽenostjo
za rakatrebušne slinavke, Želodca in ustne votline.

Gledano s strogimi genetskimi merili se bolezen prenaša avtosomno
ňcesivno, glede ňa visóko verjetnost zbolevanja nosilcev mutacij pa govorimo
kar o avtosómno dominatnem načinu dedovanja.

onkoIoško genetsko svetovanie pri dednem raku dojk in/aliiajčnikov

DruŽinam, katerih člani pogosto zbolevajo za rakom dojk in/ali jajčnikov'

ńrińóroeamo onkološko génđtsko svetovanje. Njegova namena sta dva. Prvije
ilgbtoviti, aligre v ogroŽěni druŽiniza dednéga raka in za.svetovanje primernih
uřrepov.'orügi naňen je svetovanje ukrepóv pri.nededn.em raku; takrat, ko
kljub pogosteńru zbolevänju v druŽini, dednega raka ne odkrijemo.

lndikacije za svetovanje

Za svetovanje pri dednem raku dojk in jajčnikov se odloěimo pri osebah, ki

ustrezajo vsaj enemu od naštetih pogojev:

. rak dojk pred 40. letom,

. obojestranski rak dojk,

. rak dojk in jajčnikov,
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. moškiz rakom dojk,

. pozĺtivna druŽinska anamneza:

sorodnica v prvem kolenu z rakom dojk pred 40. letom,

sorodnik moškega spola v prvem kolenu z rakom dojk,

sorodnica v prvem kolenu z obojestranskim rakom dojk,

dve sorodnĺciv prvem alidrugem kolenu z rakom dojk pred 60. letom
ali z rakom jajěnikov, ne glede na starost,

- tri sorodnice v prvem ali drugem kolenu z rakom dojk alijajčnikov, ne
glede na starost.

Kako poteka genetsko svetovanje in testiranje?

Prvi korak je ocena verjetnostĺ, da je pogosto zbolevanje v druŽinĺ posledica
dedovanja mutiranih genov BRCA 1 ali BRCA 2. Temelj take ocene je natančna
druŽinska anamneza (krvni sorodniki do tretjega kolena). Po- temeljitem
pogovoru s preiskovancem o vseh plateh svetovanja in testiranja, izračunamo
veĺjetnost mutacije genov BROA 1 in BRCA 2 za preiskovanca. Uporabljamo
računalniški program (CaGene 3.3), kije razvit v ta namen. Kadar jeverjethost,
da je preiskovana oseba nosilec mutacij BROA 1 ali BRCA ż nad' 10 Yo,
svetujemo genetsko testiranje.

Še pred testiranjem se s preiskovancem skrbno pogovorimo o moŽnih izidih
testiranja in o posledicah zary ĺn za njegovo druŽino. Po podpisu soglasja odda
preiskovane c kri za testiranje.

Kadar je le mogoče, obravnavamo kot prvo V druŽini Že zbolelo osebo.
MoŽnost, da bomo v druŽini našli mutacijo genov BROA 1 ali BRCA 2, je
namreč tako kar dvakrat večja, kot če preiskujemo sorodnika V prvem kolenu, ki
doslej še.ni zbolel. Prav zato je pri onkološkem genetskem svetovanju
sodelovanje cele druŽĺne izjemno pomembno.

Vzorce trenutno še pošiljamo na testiranje v Bruselj, kmalu pa bomo doĺočene
kqraĘg testiranja opravljali tudi prĺ nas. Kot smô že ońenĺli, je testiranje
tehniěno zahtevno delo, v katerem uporabljamo več metod iskánja mutacij.
Najprej gena pregledamo z enostavnäjšimi,'hitĘšimi metodami' le tako nä
najdemo mutacij, prąledamo celoten gen (t. i. sekvencĺoniranje). Postopek je
zam uden, drag, rezu ltati pa zahtev ni za razlago

lzidi testiranja niso enoznačni.

1. Najdemo okvaro gena BRCAI ali BRCA 2. V tem primeru je preiskovana
oseba bolj ogroŽena za raka dojk in jajčnikov.
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2. Okvare gena BRCA 1 ali BRCA 2 ne najdemo. Razlogiza to so lahko trije:
preiśkovana oseba nima mutacije genov BROA 1 ali BRCA 2;
inutacije nismo našli zaradi tehničnih omejitev testa (v 15_20o/o
primerov);

- vzrok za povečano zbolevanje v druŽinije kak drug, še neodkrit gen.

3. odkrijemo mutacijo gena BRCA1 ali BRCA 2, katere pomen je še neznan.

O izidih testiranja se ponovno skrbno pogovorimo s preiskovancem in
svetujemo ukrepe.

Ne glede na različne moŽne izide testiranja ne pozabimo:

negativen izvid testiranja ne pomeni, da preiskovana oseba ne more
zboleti za rakom dojk in/ali jajčnikov; ogroŽenost je enaka kot velja v
povprečju za celo prebivalstvo;

pozitiven izid testiranja ne pomeni zanesljive bolezni, večja je le
verjetnost.

Ukrepi pri nosilcih mutacij BROA í all BRCA 2

Na voljo je več različnih ukrepov, ki pa imajo pomankljivosti. o vseh moŽnostih
se s tiśtĺń, ki ima mutacijo BRCA 1 ali BRCA 2, natančno pogovorimo. Prizadeti
osebi prepustimo izbiro, kiji najbolj ustreza.

í. Pogoste redne kontrole

Dojka:
. redno mesečno samopregledovanje (10. dan od začetka zadnje

menstruacije) od 18. leta napĘ;

' klinični pregled vsakih 6 mesecev od 25. leta napĘ;
. mamografija enkrat na leto od 25.-35. leta naprej;

. ultrazvok enkrat na leto od 25-35. leta napĘ.
Namen pogostih kontrol je ěimbolj zgodaj odkriti bole4en' V oporo so nam
podatkĺ nekaterih raziskav, ki kaŽejo, da aktivno mamograĘko presejanje za
iak dojk lahko zmanjša smrtnost za to boleznijo tudi do 30%' Tiizzidi seveda ne
veljajo samoumevno tudiza tiste, ki imajo mutacije genov BRCA 1 ali BRCA 2,
vendar rezultatov raziskav samo za to skupino še ni.

Za ta ukrep se, vsaj v Evropi, odloči največ Žensk'

Jajčnik:
. klinični pregled enkrat na leto od 30.-35. leta napĘ;
. transvagĺnalni ultrazvok enkrat na leto od 30.-35. leta napĘ;
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. C4125 enkrat na leto od 30.-35. leta naprej.

Uspešnost zgodnjega odkrivanja raka jajčnikov je manj prepričljiva, kljub temu
pa ostaja ena od moŽnih izbir.

2. Preprečevanje nastanka bolezni z zdravili (kemopreventiva)

Farmakopreventiva raka dojk je danes ena od najbolj "vročih'' poglavij v
onkologiji. Nekatere raziskave so namreě dokazale uspešno preprečevanje
raka dojk pri določenih skupinah Žensk z uporabo zdravil, t. i. blokatorjev
hormonskih receptorjev. lzzidi raziskav so dvignili precej prahu in strokovna
javnost se je ob tem vprašanju razdelila.

Podobno kot velja za zgodnje odkrivanje raka dojk, zanesljivih podatkov o
uspešnosti kemopreventive raka dojk pri tistih, ki imajo mutacijo BRCA 1 ali
BRCA 2, nimamo. Podatki izŽe opravl1enih razĺskav, v katere so bile vključene
tuditiste, ki imajo mutacije omenjenih dveh genov, sicerdajejo slutiti, da utegne
biti kemopreventiva uspešna tudi za to skupino, vendar temeljijo na zelo
majhnem številu Žensk in kratkem opazovalnem obdobju. Se zlasti uspešna naj
bi bila kemopreventiva raka dojk pritistih, ki imajo mutacije gena BRCA 2. Ta
trditev temelji na dejstvu, da so ti tumorji večinoma hormonsko odvisni in jih je
zato moč preprečiti s "protihormonskimi'' zdravili. Danes lahko predlagamo
kemopreventivo pri tistih, ki imajo mutacije genov BRCA 1 ali BRCA 2, le okviru
kliniěnih raziskav in ne rutinsko.

Še mnogo manj moŽnosti imamo za kemopreventivo raka jajčnikov in je danes
v ta namen ne uporabljamo.

3. Kirurškiposegi

Dojka:
. odstranitev obeh dojk,
. obojestranska odstranitev dojk s takojšnjo rekonstrukcijo

(z umetnimivsadki aliz lastnim tkivom _ reŽnji);
. obojestranska podkoŽna odstranitev dojk z ohranitvijo bradavice in

koŽnega kolobarja in takojšnja rekonstru kcija.

Najuspešnejši in obenem najnasilnejši način zmanjševanja ogroŽenosti za rak
dojk je kirurški poseg. odstranitev obeh dojk (profilaktiěna mastektomija)
zmanjša verjetnost za rak dojk za pribliŽno 85_90%. odstranitev obeh dojk je,
kljub morebitnĺ rekonstrgkciji, zelo nasilen poseg v celovitost Ženske s hudimi
psihičnimi posledicami. Stev-ilo Žensk, ki se odloči zatakposeg; je zelo odvisno
od okolja, v katerem Živijo. Se pred letise je v Evropi, v nasprotju zZDA,zato
moŽnost odločilo zeĺo malo Žensk. V zadnjih letih pa je število teh posegov,
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zlasti na severu Evrope, vedno večje. odločitev za odstranitev ob-eh dojk je
teŽka in za premislek'nrora imeti Ženska na voljo vsaj pol leta ali več'

Jajčnik:
. kirurška odstranitev jajěnikov.

Daleč najuspešnejša metoda preprečevanja raka. jajčnikov je odstranitev
jajčnikov śru'paj z jäjcevodi. odločitev za ta poseg. je.lażja kot to velja za dojke,
'eéprav 

še veänô n_elahka. Ker gre večinoma za mlade Ženske, s tem Posegom
poVzročimo predčasno menopävzo in teŽave, ki so z njo povezane. Kljub temu
irrenimo, da'velja premisliti o'tem posegu kmalu po te-m, ko si Ženska ustvari
dĺuiino' Z odstŕaniwijo jajčnikov sě zmánjša tudi ogroŽenost za raka dojk.

Prvo teto onkoIoškega genetskega svetovania za dedni rak dojk in/ali
jajěnikov na onkološkem inštitutu v Ljubljani

Do maja leta2OO2 smo na svetovanje povabili 140oseb, od.tega 120 Žensk in

zo mośriľl. odzvalo se je 98 Žensk ín i4 moških . Kri za Lestiranje smo odvzeli
45. osebam. Mutacijo aŔcłz smo našlipri 10 osebah iz 5 druŽin. Vse mutacije
so bile enake: (lvsi6-2 A'G). Mutacija je znaěilna za Slovence.

Mutacij genov BRCA 1 doslej nismo našli, pričakqjęľ9' pa jih zlasti v druŽinah,
kjer zbbĺevajo tako za rakom dojk kot tudi rakom jajěnikov.

osebe, ki izponjujejo pogoje za genetsko svetov9yie,'lahko naročitp ľ'ąprql9/
po telófonli: sĺisÍrá kaĺaina Lókar, četrtek od 7.-15' ure, tel.: 041825 201'
onkološki inštitut v Ljubljani'

MEDULARN! RAK Šěrľlce
Medularni rak ščitnice je redka bolezen in predstavlja od 5-10 o/o raka šěitnice'
Vznikne iz parafolikulainih C-celic, ki izločajo kalcitonin. Najdemo ga. kot !Y'9,
ščitnice (v lolovici primerov je na otip boleě!) ali kot zatrdli']o.ną vrat-tł' kif,e Že
povečanä üratna bězgavka. baleč najuspešnejše zdravljenje je kirurško. ce j9
bolezen še omejena ńa ščitnico, ima-odiično prognozo;.prognoza.je slab.a pri

napredovali bolézni, starejših bolnikih in kadar je v sklopu sindroma MEN
(multiple endokrine neoplazije ) 2B.

Medularni rak ščitnice je pomemben za onkološko genetsko svetovanje zato,
ker je kar v 26430/o druŽinska bolezen v okviru multiple endokrine neoplazije
tipa2 ( MEN 2). MEN 2 je genetska bolezen, kijo povzroěa mutacija onkogena
RET. MEN 2 delimo v tri PodskuPine:
1. MEN 2A, kije najpogostejši (60-90%)'

2. MEN 28 (5o/o),

3. familiarni medularniščitnični karcinom (FMTC' 5%).

Za vse trije značilno izjemno pogosto zbolevanje za medulaľnim karcinomom
šěitnice, rázlikujejo pa se po pojavnostidrugih bolezni'
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Podtip
Medularni
karcinom
ščitnice

Feokromocitom
Bolezni
obščitnic
(adenom,
hiperplazija)

MEN2A 95% 50o/o 20-30o/o

MEN2B 100% 50% redko

FMTC 100o/o 0o/o 0o/o

Tabela 1: Pogostnost zbolevanja za posameznÍmi boleznÍmi pri MEN 2

Diagnostika podtipov MEN 2

Diagostika podtipov MEN 2 temelji na kliničnisliki, druŽinski anamnezi in testu
gena RET.

1' MEN 2A doĺočimo klinično, kadar oseba ali bliŽnji sorodniki zbolijo za vsaj
dvema tumorjema, ki so naštetiv tabeli'
Qs'eba ponavadi najprej zboliza medularnim karcinomom šěitnice, v starostiod
5-20 let; pri.več kot polovici bolnikov Že najdemo zasevke v vratnih bezgavkah.
|e9!g91o_citom se p-ojavi kasneje; tumor |e zelo redko postane maligěn'
2. MEN 28 ima značilno kliniěno sliko. otrok ima značilen izraz s póvečanimi
ustnicami, mukozne neurome ustnic in jezika, zadebe|jni so Živci roŽenice ter
imajo Marfanoiden habitus. Nezdravljeni otroci v najzgôdnejših letih zbolijo za
metastatskim medularnim karcinomom ščitnice in rrpóvprečju umĘo stári2í
let.
3. FMTO določimo, kadar štirje bliŽnji sorodniki zbolijo za medularnĺm
karcinomom šěitnice, ne da bi kdo zboleltÚdi za feokromocitbmom ali boleznimi
obščitnic (ade-nomom ali hiperplazijo).obstaja še podrobnejša delitev na 6
podtipov, kliniěni pomen take delitve pa še ni bildok'azan.

Molekulaľna genetika MEN 2

Vsi podtipi MEN 2 imajo svoj razlog v mutacijigena RET.
Gen RET je proto-onkogen, ki leŽi na kromosomskem lokusu 10q1 1. Nosi zapis
za.tlrozin kinazni receptor. Mutacije gena RET pri MEN 2 povzročajo povečano
aktivnost tĺrozin kinaze.

Kar 95% druŽin z MEN 2Aima mutacijo na eksonu 10 ali 1 1;85% od teh isto
mutacijo (kodona 634), večina ostalih druŽin pa samo še 4 različne mutacije'
P{IvlEN 28 je vzorec mutacij še enostavnejši, saj ima kar g5 % oseb eno samo
točkovno.muta-cijo na kodonu g18 na eksônu ĺ0. pri samo 4 bolnikih je bila
najdena drugačna mutacija.
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Genetsko testiľanje pri MEN 2 sindromu

Upoštevaje dobro definirano genetiko boleznije gen-etsko testiranje (po ASCO
kriterijih) ilri MEN 2 del standardne obravnave ogroŽenih oseb.

lndikacije za genetsko testiranie

Sorodnik v prvem kolenu z MEN 2 sindromom'

"Linkage" analiza

To preiskavo opravimo takrat, ko kljub klinično ugotovljenemu MEN 2 sindromu
ne'najdemo ńutacije RET gena' Pogoj za analizo s{a vsaj po en zboleli
sorodnik v dveh ali veě generacijah.

Ukrepipri MEN 2

1 . Profilaktična tireoidektomija

Profilaktiöna tireoidektomija je priporočen ukrep za Vse podtipe MEN 2.

Najprimernejši ěas operäcij-e osiaja sporen. Večina avtorjev priporoča
naslednje:

MEN 2A in FMTC do petega leta starosti;

MEN 2B do prvega leta starosti.

Kljub odstranitvi ščitnice je za operirane osebe. nujen kasnejši nadzor zaradi
môrebitnega ostanka ali ponovitve bolezni' Nadzor. je nujen tudi zaradi
nadomestňega hormonskega zdravljenja in odkrivanja morebitnega
hipoparatiľoidizma in feokromocitoma.

2. $creening (presejąnje) za feokromocitom
Še pred přofiiaktičńo'tiŕeoidektomijo moramo z biokemĺčnimi p.reiskavami
izkl|ůčiti söčasnifeokromocitom pri MeN ze. S presejanjem nadaljujemo tudi
po bperaciji. Bolnike testiramo enkrat na leto do 35. leta starosti.

3. $creening za adenom ali hiperplazijo obščitnic
Enkrat na lěto biokemiěni scréening za osebe, pri katerih ni bila opravljena
tireoidektomija z avtotransplantacijo obšěitnic'

4' Screening ogroŽenih oseb, kjer nismo odkrili mutac'lje:

enkrat na leto provokacijski pentagastrinski test,

biokemiěni screening enako kot pod točko 1-3.
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Genetsko svetovanje pri MEN 2

Ve.rjetnost dedovanja mutacije je tudi pri genu RET, enako kot velja za vsako
avtosomno dominantno de.dovanje, 50%. Značilno za mutacije RET pa je, da
so dokaj pogoste.'de novo'' mutacije;tak bolnik nima bolnih sórodnikov, śajse
je prinjem mutacija pojavila na novo.

1.MEN 2A: 95% boĺnikov ima bolnega sorodnika. Pri preostalĺh 5% gre lahko
za mutacijo znizko penetranco ali"de novo" mutacijo.'

2.FMTC: Vsi bolniki imajo bolne sorodnike.

3.MEN 28: Samo 50% bolnikov je mutacijo podedovalo, privseh ostalĺh greza
"de novo" mutacijo??

Vse osele z medulamim rakom ščitnice napotite na genetsko svetovanje na
onkološki inštitut, v ambulanto mag. Damijana Bergđnta, dr. med. Test'iranje
opravljajo v Laboratoriju za molekularno patologijo ňa Medicinski fakulteti.

DEDNI RAK ŠIRoKEGA čREvEsA
Ra.k šĺrokeg-a črevesa (RŠČ) je eden od najpogostejših rakov nasploh in drugi
najpogostejši vzrok smrti med- palignĺmi -Ďolezninii. 

Kar 25% dolnikov imä
s_orodnika, ki je zbolel za RŚĆ; pri 5o/o bolnikov gle za dednega RŠČ.
ogroŽenost za RŠl je večja tudi'pri tretjini od došlej odkritĺh sđ oeonih
sindromih.

Dednost nŠČ je toĘ precej kompleksna v okviru več sindromov' oglejmo sijih
po vrsti.

HNPCC (hereditary nonpoliposys colon cancer)
HNPcc predstavlja 2-3% vseh RŠČ; kljub imenu "nepolipozni", najdemo
adenomatozne polipe tudi pri-tem sindromu, čeprav jih je mälo.'Značiino źanj so
sĺnhroni in metahroni raki šjrokega črevesá, ki są pogosteje pojavljajó v
desnem širokem črevesu. Tisti, ki imajo avtosoĘn-o ađminahtn'e muia'cije,
gdgovorne za HNCC, bodo kar v 80% zboleli za RŠČ, v povprečni starostĺ 44
let. Zelo.pog.ostiso tudidrugi raki, izven širokega črevesä; verjetnost, da bodo
nosilcizboleli za karcinomom endometrija, je dđ 60%, jajčnika do 12%o,Želodca
9p Jg'l, ter v nekaj odstotkih še za rakom sečil, ledvic, Žolčnika, centralnega
Živčnega sistema in ozkega črevesa.

Diagnostični kriteriii

Ker se HNPcc klinično lahko kaŽe različno, je bila nujna uvedba kriterijev, po
katerih spoznamo sindrom.

Prvi so bili Amsterdamski kiteriji iz leta 1991 (Tabel 2), ki so upoštevali
druŽinsko anamnezo zgolj RŚt.
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Tabela 2: Amsterdamski kriteriji I

Amsterdamski krlteriji I

(za postavitev diagnoze
nujno izpoljneni vsi kriteriji)

Vsaj trije sorodniki zboleli za RŠČ; od teh
eden v prvem kolenu. Ostala dva
sorodnika morata biti v dveh zaporednih
generacijah, vsaj eden je moral zboleti
pred 50. letom starosti. Nujna je izključitev
familiarne adenomatozne polipoze (FAP).

Po številnih kritikah so bili l. 1999 sprejetinoviAmsterdamski kriteriji ll (Tabela
3), ki upoštevajo tudi rake izven širokega črevesa.

Tabela 3: Amsterdamski kriteriii Il

Amsterdamski kriteriji ll
(za postavitev diagnoze
nujno izpolnjeni vsi kriteriji)

Vsaj trije sorodniki zboleli za rakom, kije
povezan z HNPCC; od teh eden v Prvem
kolenu. Ostala dva sorodnika morata bitiv
dveh zaporednih generacijah, vsaj eden je
moral zboleti pred 50. letom starosti.
Nujna je izključitev familiarne
adenomatozne polipoze (FAP).

obstajajo še Bethesda kriteriji izleta 1997 (Tabela 4)

Tabela 4: Bethesda kriteriji

Bethesda kriteriii
(za postavitev diagnoze vsaj
eden od kriterijev)

1. Osebe, ki izpolnjujejo Amsterdamske
kriterije L

2. Osebe, zbolele za dvema rakoma,
povezanima z HNPCC, vključno s
sinhronim in metahronim RSC, ali
pridruŽenimi raki izven širokega črevesa'

3. osebe z RŠČ in sorodnikom V prvem
kolenu z RŠČ intali z HNPcc povezanim
rakom in/ali kolorektalnim adenomom;
vsaj eden z rakom, odkritim pred 45. letom
starosti, in ademo, odkrit pred 40. letom
starosti.
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4. osebe z RŠČ ali karcinomom
endometrija, zbolele pred 45. letom
starosti.

5. osebe z nedifeľenciranim
(solidni/kribriformni) rakom desnega
kolona, zbolele pred 45' letom starostĺ.

6. osebe s pečatno celičnim RŠČ, zbolele
pred 45. letom starosti.

7' osebe z adenomi, mlajše od 45. let.

Molekularna genetika HNPCC

HNPcc povzročajo mutacije na enem od petih genov, ki so vsi del
reparacijskega sistema DNK (hMLHí, hMsH2, hMsH6, PMSí in PMS2). Za
kar 957o vse HNCC so odgovorne mutacije na prvih dveh genih, hMLHI in
hMsM2.
Posledica okvarjenega reparacijskega sistema DNK so somatske mutacije, ki
se kopičĺjo V genomu in na koncu lahko celica postane maligna. Posledica je
tudi t. i. mikrosatelitska nestabilnost, ki nam je v veliko pomoč pri odkrivanju
nosilcev mutacij.

Genetsko testiranje

Za široko klinično rabo je danes dosegljivo samo testiranje prvih dveh genov
(hMLH1 in hMSM2); testiranje ostalih treh opravljajo samo v specializiranih
ustanovah.

Na voljo je več metod, zlati standard pa ostaja sekvencioniranje celega gena.
Ker je to drago in zamudno, Želimo z enostavnejšimi testi najprej odbrati tiste,
pri katerih je verjetnost mutacije velika. omenimo dva, ki se najveě uporabljata.

1'Test nestabilnosti mĺkrosatelitov
Je poceni screening test za osebe, kjer predvidevamo HNPCC. Testiramo
tumor zbolele osebe in nestabilnost mikrosatelitov razvrstimo na stabilno,
visoko ali nizko. Pri 90-95% osebah z mutacijami hMLHí in hMSMZ najdemo
nestabĺlnost mikrosatelitov;vedeti pa moramo, da jo najdemo tudi priokoli 15%
sporadičnih RŠČ'
2.lmunohistokemija
lmunohistokemija je prav tako screening test, ki pa se redkeje uporablja.
lšěemo ekspresijo beljakovin pregledovanega gena.

Sekvencioniranje DNK ostaja zlati standard odkrivanja mutacij DNA.
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Ukrepipri HNPCG

l.Pogoste kontrole
Upoš-tevaje večjo ogroŽenost za nŠČ in pojavnost drugih rakov pri HNPcc
začnemo s pogostimi kontrolami v mlajših letih. Zaradi pomanjkanja
prospektivnih randomiziranih raziskav enotnih priporočil ni. Predstavljena je
shema, ki jo priporočajo na spletni strani ameriškega NCl (National Cancer
lnstitute), kjer lahko najdemo različna priporočila.

Tabela 5: Aloritem kontrol pri nosilcih mutacii HNPCC

STAROST INTERVAL PREISKAVA
PRESEJANJE
DRUGIH
RAKOV

od 25. leta
starosti

od 20.-30. leta

od 40. leta
starosti

od 20.-25. leta
starosti

od 35. leta

1-3 leta

1-2leti
vsako leto

1-3 leta

vsako leto

koloskopija

koloskopija ali
irigografija z
dvojno
kontrastno
tehnĺko

koloskopija

endometrija
rak

2' Profilaktični kirurški poseg i

Predstavljena so priporoěila amriškega NlH (National lnstitute of Health)'
Upoštevati moramo, da dokazov o uspešnosti kirurških posegoV V
zmanjševanju smrtnosti ni.

ProÍilaktična subtotalna kolektomija:
r za osebe s HNPCC, pri katerih so odkrili adenome,
. za osebe s HNPCC, ki ne Želijo pogostih kontrol. Profilaktična

histerektomija in odstranitev jajčnikov in jajcevodov:
. moŽen ukrep priŽenskah s HNPCC.

FAMTLTARNA ADENOMATOZNA POLIPOZA (FAP)

FAP je dedna bolezen, odgovorna za 1o/o vseh RŠt. Pri bolnikih najdemo od
več sto do več tisoč polipov po širokem črevesu, ki se začnejo pojavljati v
po-vprečju v starosti 'l6 let. Razen izjem se bo privseh prlzadetih osebah razvil
RSC, povprečno v starosti 39 let.
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Kllniěna diagnoza
Diagnozo postavimo na dva načina:

1. če najdemo veě kot í00 adenomatoznih polipov;

2. multipli adenomatozni polipi priosebi, kije veě kot 50% ogroŽena, da ima
FAP.

Bolnikis FAP imajo lahko kongenitalno hipertrofijo pigmentnega epitela retine,
adenome dvanajstnika in polipe fundusa Želodca. Bolj so ogroŽeni tudi za
nekatere rake izven širokega črevesa, kot so: karcinom dvanajsternika
(do't0%)' šěitnice, trebušne slinavke, Želodca in hepatoblastoma pri otrocih do
10. leta starosti.

Molekularna genetika
Vzrok zaFAP je mutacija gena APC, ki ga najdemo na 5q21.

Genetsko testiranje
Podobno kot pri HNPcc obstaja tudi za odkrivanje mutacij APC več metod,
najboljša med njimi je sekvencioniranje' Genetsko testiranje opravljamo iz
dveh razlogov:

1. Presimptomatsko testiranje in potrditev diagnoze.

2' Potrditev diagnoze pri osebah, ki ne izpolnjujejo povsem kliničnih
kriterijev. Kot primer: najdemo manj kot 100 polipov, za kar je lahko vzrok
tudi "atenuirani" FAP, kot bomo videli kasneje.

Različice FAP
obstaja več različic FAP, ki so jim skupne sicer različne mutacije gena APC.
Grezasindrome Turcot (2/3 bolnikov ima mutacijo APC), Gardner in atenuirani
FAP.
Ukrepi priFAP

1. Pogoste kontrole
Priporoěena preiskovalna metoda je sigmoidoskopija. Metoda je

enostavnejša od koloskopije, manj je zapletov, obenem pa je enako
uspešna pri FAP, saj se polipi pojavljajo po celem širokem črevesu.

Večina strokovnjakov priporoča začetek kontrol Že v zgodnjih
naistniških letih.

2. ProÍilaktični kirurški posegi
odstranitev širokega črevesa je edina zanesljiva prepreěitev razvĄa

RŠČ. Če se odločimó za ohranitev danke, je 'nujnö bblnira nadzirái
zaradi moŽnega razvoja raka danke.

Za odstranitev širokega črevesa se odloěimo, ko pri kontroli
najdemo polipe.

80



3. Kemopreventiva
Mnogö obetajo inhibitorji cox ?. (ciklooksigenaza-2), kj-d.okazano
iňáňisuiejo ńastanek ńolipov. Neznano ostaja, če zniŽujejo tudi

umrljivosi. Kemopreventiva zato ostaja domena raziskav'

MALIGNIMELANOM

Maligni melanom je vse pogostejša bolezg'n tudi. pri nas in je pogost vzrok smrti
ori lňlaiših. Tudizänivelia'iato ĺ<ot za večino rakov, da ima okoli 10% bolnikov
ä6*ňäiiň" oiułińśxo äńamnezo, pĺi 1_2o/o zbolelih pa je posledica znanih
mutacij, ki se dedujejo.

Nosilci mutacij so v primerjavi s povprečno ogroŽenimi kar S0-krat bolj ogroŽeni

za maligni melanom.

Molekularna genetika

Doslej so odkrili 2 gena, ki povzroěata maligni melanom'

Prvije GDKN2A, ki leŽi na 9p21. Kodira dva proteina, p'l6 in p14, ki sta ključna
za iadzor celične rasti in oälitve. Mutacije ńa omenjénem genu so odkrili pri

żoJďrĺ a*ĺin, v katerih so zboleli vsái triie člani. Posledice mutacij gena

c-orŇżÁ-sđ lgodnje zbolevanje (pov[reóno v 34. letu starosti), multipli

melanomi, pogośtejsi rak trebušne slinavke'

Drugije gen CDK4, ki leŽi na 12 kromosomu. To mutacijo so doslej odkrili le pri

treh druŽinah.

Za ostalih 60_80% druŽin z dednim melanomom vzroka še ne poznamo. Junija
żđoĺ śo óqavili vznemirljivo odkritje mutacij.e gena BRAF., {i naj bj bile

oňóo"óřnđ Řír za zŕg i seh'melanomov; na potrđ iteÝ teg a bo potrebno vsekakor
počakati.

lndikacije za testiranje:

- vsaj dva zbolela sorodnika v prvem kolenu,

multipli melanomi,

maligni melanom primlajšem od 10 let.

Genetsko testiranje
Pri iskanju mutacij gena CDKN2A uporabljamo sekvencioniranje celotne DNA
vseh treh eksonov.

Ukrepi pri nosilcih mutacij

Pogoste kontrole in takojšnja kirurška ekci_zija sumljivih znamenj je trenutno
edňa strategija preprečeVańja dednega malignega melanoma'

Samopregledovanje enkrat na mesec.

Kliniěni pregled z dermatoskopijo na 6 mesecev.
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Rezultati na Ol
po jynija leta2002 smo na olsvetovali í2 osebam, vsem je bila odvzeta kriza
test.in prienidrużinismo našli mutacijo pritreh njenih elańih; dva od teh sta żä
zbolela.

92?.9"., ki izp'olnjujejo.pogoje 7a genetsko svetovanje, napotite na onkotoški
inŠtltut, v ambulanto doc. dr' Marka Hočevarja, dr. med.
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KLINIčNE RAZISKAVE v oNKoLoGIJI
Doc' dr. Matjaž Zwitter, dr. med'

V onkologiji neprestano iščemo nova pota. Želimo si novih, uspešnejših metod
pri preprečevanju in zgodnjem odkrivanju raka, diagnostiki in zdravljenju'
Raziskovanje v onkologiji ni le spĘemljivo, z etiěnega stališča je celo nujno.

V uvodu zapišimo opombi, ki se nanašata na vse vrste kliničnih raziskav'
Najprej naj poudarimo, da je v skladu z etiko lahko samo znanstveno in
strókoúno odlično načrtovana študija z ugodnim ravnoteŽjem med tveganjem in
koristjo, kijo vodi kompetentna raziskovalna skupina. ln kako naj zagotovimo,
da raziskava res izpolnjuje te pogoje? Vsak predlog klinične raziskave mora
skozi vrsto preverjanj najprej znotraj ustanove, kjer naj bijo izvajali' nato pa še
na dżavni ravni. Končno odločitev spĘmeta komisiji, ki nista odvisni med
seboj: Komisija za medicinsko etiko pri Ministrstvu za zdravje in Komisija za
kliniěna preskušanja pri Uradu za zdravila, ki prav tako deluje v sklopu
Ministrstva za zdraixje' Brez njunega soglasja raziskovalci ne smejo začeti z
vključevanjem bolnikov' Res je, da je postopek zamuden in da tĘą ne|aj
mésecev. Res pa je tudi, da bi brez skrbne strokovne in etične ocene bolnike
lahko prepustili nevarnosti zdravnikove nekritičnosti in izgubili vse prednosti, ki
jih sedanjim in bodočim bolnikom prinašajo dobre klinične raziskave.

Druga uvodna opomba naj poudari, da gre bolnikom v klinični raziskavi v
povprečju bolje kot tistim, ki bi enako zdravljenje prejell zunaj raziskave. Vsi
postopki diagnostike, zdravljenja in postopkov v primeru zapletov po
zdravljenju so v raziskavi zelo natančno določeni. Zdravljenje je zato
uspešnejše, resni ali usodni zapleti pa so redkejši kot zunaj raziskave.
Sodelovanje v raziskavi torej bolniku neposredno koristi, pa čeprav bo morda
prejeĺ le običaj no, "standard no'' zd ravljenje.

V prvem delu tega kratkega pregleda bomo predstavill postopke kliničnega
raziskovanja. omejili se bomo na študije, kjer sodeluje bolnik s svojim telesom
in pri katerih je najveö razplav o varovanju bolnikovih pravic. Pregled torej ne
zajema štud1 epidemiologije in diagnostike ter rętrospektivne študije
zdravljenja, kjer so raziskovalni material le podatki o bolnikovi bolezni ali
biološki materĺal (na primer bioptičnivzorci poprejšnjih odvzemov). Menim, da
pri teh študijah ni potrebno individualno bolnikovo soglasje, raziskovalec in
ustanova pa morata predvsem varovati zaupnost ogebnih podatkov. Ta
obveznost ne ugasne z morebitno smńjo bolnika.

V drugem delu bomo pokazali, da je največ pomislekov o spoštovanju
bolnikovih pravic posledica slabo opredeljene vloge vseh, ki sodelujejo pri
kliniěnem raziskovanju ' Zavzeli se bomo za jasno opredeljeni vlogi kliničnega
raziskovalca in pa zdravnika, ki se mu bolnik zaupa v zdravljenje. To naj
zagotovi, da bo bolnikov individualni interes vedno pred interesi klinične
raziskave.
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Metode kliničnega raziskovanja

Diagnostične študije

Uvajanje novih metod v onkološko diagnostiko redko sproŽi pomembnejše
etične pomisleke. Tveganje za bolnika je običajno sorazmerno majhno, tudi
neprijetnosti so najpogosteje neznatne v primerjavi s teŽavami same bolezni in
predvidenega zdravljenja. ob tem lahko sodobnejša in natančnejša
diagnostika bolniku koristi, saj omogoča natančnejše načńovanje zdravljenja.
Razumljivo pa je, da mora biti bolnik obveščen o predvidenem postopku in o
vseh moŽnih neprijetnostih ali fueganjih in da ga v diagnostično študijo ne
moremo vključiti brez njegovega soglasja (ki seveda ne pomeni tudi
prevzemanja odgovornosti).

Kinične študije prue faze

Ključni trenutek pri preskušanju povsem novega zdravila je njegova prva
uporaba pri ljudeh. To je klinična študija prve faze. Njen cilj je opredeliti
farmakokinetične parametre, glavne stranske sopojave, varno območje
odmerkov zdravila in najprimernejši način dajanja zdravila. V klinični študiji prve
Íaze zabeleŽimo tudi ugodne _ zaŽelene učinke zdravila, vendar v tej zgodnji
fazi njegovega uvajanja to niglavni cilj.

Pri večini zdravil so poskusne osebe v kliničnem poskusu prve Íaze zdravi
prostovoljci, ki se jim farmacevtsko podjetje ponavadi materialno oddolŽi za
sodelovanje v poskusu. Na temelju podatkov o učinkih novega zdravila pri
poskusnih Živalih določimo testno območje za enkratne odmerke zdravila. Pri
prvih prostovoljcih začnemo poskus z zelo majhnimi odmerki zdravila (le
odstotek pričakovanega uěinkovitega odmerka), kasneje pa jih postopno
povečujemo'

V preskušanje zdravil, ki naj bi učinkovala proti raku, ne vključujemo zdravih
prostovoljcev' kajti ta zdravila so skoraj brez izjeme hudo strupena. Takojšnji
stranski učinki na kostni mozeg, prebavila, ledvice, jetra, srčno mišico, koŽo in
sluznice lahko vodijo tudi do resnih zapĺetov, med poznejšimi posledicami
zdravljenja pa je tudivznik novega raka. Sodelovanje v klĺničnem poskusu prve
Íaze zato lahko predlagamo le bolnikom, ki so sicer še v zadovoljivem
splošnem stanju, vendar ne poznamo preverjenega učĺnkovitega zdravljenja
njihove bolezni.

Öe jim realno in hkrati razumevajoče prikaŽemo njihovo stanje, večina bolnikov
pristane na sodelovanje v kliničnem poskusu pĺve taze: upanje, da bo novo
zdraviĺo morda vendarle učinkovito, je pač boljša izbira kot zanesljivo slaba
prognoza. Prav v tem motivu bolnika pa vidimo moŽen izvor nespoÍazuma.
Raziskovalec namreč želi predvsem določiti varen način dajanja zdravila, zato
bi prvim bolnikom dajal po shemi le minimaĺne (in zato zanesljivo povsem
neučinkovite) odmerke, bolnik pa stavi na moŽnost, da mu bo zdravilo
pomagalo, karpa je realno pričakovatile pridovoljvisokem odmerku zdravila'Z

84



drugimi besedami: če Že tvegam, bom fuegal tako, da imam tudi moŽnost
dobitka.

osebno menim, da bi morali spoštovati motiv onkoloških bolnikov za
sodelovanje pri preskušanju novih zdravil. ob njihovem polnem soglasju in ob
skrbnem zdravniškem nadzorstvu bi lahko Že prvim bolnikom dali odmerke
zdravila, ki so na spodnji meji predvidenega učinkovitega območja. Klinični
poskus prve faze bi se s tem spojil z drugo Íazo; priznĄrno pa, da je razlika med
prvo in drugo fazo Že sedaj bistveno večja v teoriji kot v praksi. Z etičnega
stališča bi bila tako situacija čistejša, saj bi oba - zdravnik in bolnik - vedela, kaj
lahko priěakujeta od poskusa.

Kinične študije druge faze

V drugi fazi ocenjujemo učinkovitost zdravila pri posameznih boleznih in hkrati
podrobneje ocenjujemo sopojave zdravljenja. Namen druge faze je toĘ
opredeliti klinične situacije, kjer bomo kasneje (v kliniěni študiji tretje faze)
primerjali novo zdravilo z do tedaj najboljšim standardnim zdravljenjem ter
hkrati izloÖititiste potencialne indikacije, pri katerih novo zdravilo ni učinkovito
in njegovo nadaljnje klinično preskušanje nismiselno.
Tudi v drugi fazi kliničnega preskušanja novega zdĺavila so poskusne osebe
bolniki, pri katerih ne poznamo preverjeno učinkovitega zdravljenja.
Pričakovanja bolnika gredo lepo vštric s priěakovanji raziskovalca, zato ob
upoštevanju polnega soglasja bolnika, strokovne utemeljenosti raziskave in
kompetentnosti raziskovalne skupine ne vidimo etičnih pomislekov.

Kinične študije tretje faze

Klinične študije tretje faze - študije z naključno izbiro zdravljenja - vzbujajo
največ pomislekov. Zato zasluži to področje poseben uvod in podrobnejšo
osvetlitev.

Velikih odkritijje v klinični medicini relativno malo. Napredek v zdravljenju se
pogosto kaŽe v postopnih izboljšavah, ki jih je mnogo teŽje ovrednotiti. Vse
primerjalne analize s skupinami bolnikov, ki smo jih zdravili v preteklosti, ali z
vzporednimi izkušnjami drugih načinov zdravljenja, trčijo na nepremostljivo
oviro - teŽko primerljivost' Na izhod bolezni namreč poleg načina zdravljenja
bisfueno vplivajo številni prognostični dejavniki; celo če so enako opisani, se
lahko na primer opredelitev stadija bolezni razlikuje v različnih časovnih
obdobjih ali med posameznimi ustanovami.

Danes ustaljeni način za objektivno primerjavo različnih naěinov zdravljenja so
zato študije z naključno izbiro zdravljenja. Spisek vprašanj, ki so jih v preteklih
desetletjih razrešile prav študije z naključno izbiro zdravljenja, bi bil predolg. Za
primer nĄzato navedemo le zdravljenje operabilnega raka dojke: danes Vemo,
da nudi zdravljenje z ohranitvijo dojke pľimerljive moŽnosti lokalne ozdravitve
kot poprej običajna radikalna mastektomija, mnoge med bolnicami pa hkrati
potrebujejo dodatno zdravljenje z adjuvantno kemoterapijo, ki jim zagotavlja
večjo verjetnost ozd ravitve.
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Ni dvoma, da je naključna izbira zdravljenja hudo nenavaden pristop pri
odločanju o pomembnem vprašanju. Mnoge pomembne odloěitve v Življenju
spĘemamo po svojem najboljšem védenju in "po občutku'' in četudiza svoj
občutek nimamo zanesljive aliznanstveno potrjene osnove' se ne odločamo za
Žrebanje. Posebnost odločanja v medicinije, da vemo, da bomo morda Že ěez
kratek čas ob novem bolniku pred natanko isto dilemo. Današnje bolnike
vk[učujemo v študije z nakljuěno izbiro zdravljenja torej predvsem zaradi
bodoěih bolnikov'

Posamičnega zdravnika naj vodi pri razmisleku o etiki študijz naključno izbiro
zdravljenja načelo negotovosti. Samo tedaj, ko je zdravnik glede izbire
zdravljenja resniěno negotov, sme bolniku predlagati vkljuěitev v študijo;
kadarkoli pa sluti, da je eden od načinov zdravljenja za konkretnega bolnĺka
primernejši, naj se odloči za to zdravljenje in ne za študijo. Bolnik pa lahko v
sodelovanju v študijividi moŽnost, da bo deleŽen prednosti najsodobnejšega
zdravljenja, nekateri bolniki pa morda tudi Žele altruistično pripomoči k
napredku medicine.

Pogled v zakulisje te vrste kliničnih študij odkriva številne problematične točke
tudi na praktični in ne zgolj na naěelnĺ ravni. Ker naj študija zajame več sto,
věasih tudi veě tisoě bolnikov, ne gre brez sodelovanja več ustanov in večjega
števila raziskovalcev in zdravnikov. Vprašanje, ki ga študija odpira, je pogosto
obrobno, kajti o čem bolj inovativnem v tako širokem krogu ni moč doseči
soglasja. V protokolu študije sicer vedno predvidijo tudi bolnikov prost in
obveščen pristanek na sodelovanje v njej, v praksi pa zdravnikovo pojasnilo
pogosto ne osvetli razlik med zdravljenjem in sodelovanjem v kliničnem
poskusu. Dvojna vloga raziskovalca in zdravnika ter njegova lastna dvojna
vloga, o čemer bo beseda v nadaljevanju, ostaja toĘ bolniku nępojasnjena'

omenimo naj še eno šibko stran kliničnih študij z naključno izbiro zdravljenja.
obdobje zajemanja bolnikov je skoĘ brez izjeme daljše, kot je bilo sprva
naěrtovano. To nas neizbeŽno vodi v poloŽaj, ko ima raziskovalec Že prve
izkušnje o uěinkih enega in drugega zdravljenja, število do tedaj vključenih
bolnikov pa še nizadostno, da bi bila razlika statistično znaěilna in znanstveno
prepričljiva. Tehtnica se Že jasno nagiba v eno stran, vendar tak vmesni rezultat
ostaja prikrit tako sodelujoěim zdravnikom kot seveda tudi bolnikom' V takem
poloŽaju pa je prekršeno načelo iskrene negotovosti, o katerem je Že bila
beseda.

VIoge v kliničnem raziskovanju

Zdrav n i k al i kl i n ičn i raziskoval ec
Na tem mestu ne bomo govorilio strokovnizahtevnostizdravniškega poklica in
o tem, da mora klinični raziskovalec obvladativse bolj zahtevno metodologijo
medicinskega raziskovanja; za našo razpravo zadostuje ugotovitev, da vsak
zdravnik še ni klinični raziskovalec'
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Temeljno vodilo pri razpravi o odgovornosti in etiki zdravnikovega ravnanja je
interes posameznega bolnika. Po tem načelu naj se zdravnik ravna vselej,
kadarkoli pride interes bolnika navzkriŻ z interesi širše druŽbe, medicinskega
raziskovanja, svojcev, zdravstvene ustanove ali celo z zdravnikovimi osebnimi
ugodnostmi. Kliničnega raziskovalca pa ne vodi interes posameznega bolnika.
S prevzemom raziskovalnega projekta je njegova temeljna odgovornost
znanstveno korektna ĺzpeljava raziskovalnega projekta po točno vnaprej
predvidenih smernicah.

Kadar sta obe vlogi zdruŽeni v eni osebi, lahko pride do konflikta interesov'
Zdravnik' kije hkrati tudi klinični raziskovalec, bo bolnike morda pretirano ali
pristransko nagovarjal k pristanku za sodelovanje, vse v Želji, da bi študija
żajelazadostno število bolnikov za smiselno statistično obdelavo (prav to je pri
mnogih študijah najveěji problem). Raziskovalno delo mu poteši osebne
ambicije po napredku znanja, olajša napredovanje na delovnem mestu in
neredko nudi tudi materialne ugodnosti; to zadnje je posebej izraŽeno pri
kliničnih raziskavah, kijih spodbuja farmacevtska industrija. ob teh interesih
zdravnika-kliničnega raziskovalca ni zagotovila, da bo ostal interes
posamičnega bolnika še na prvem mestu.

Zavarovanje pravic bolnikov v kliničnih raziskavah je toĘ nadvse pomembno
jasno razlikovanje med zdravnikom, ki se mu bolnik zaupa in med kliničnim
}aziskovalcem. Kadar sta obe vlogi zdruŽeni v eni osebi, naj predpostavljeni
(predstojnik oddelka, direktor) še posebej skrbijo, da bodo pri odloěitvah o
zdravljenju individualni interesi bolnika na prvem mestu.

Bolnik alioseba v kliničnem poskusu

Jasno razumevanje dvojne vloge bolnika je kljuěno za zaščito njegovih pravic'
Kadar bolniku nijasna poskusna narava zdravilnih postopkov, tudi ne uvidi, da
pristanek na zdravljenje še ni tudi pristanek na sodelovanje v kliniěni raziskavi'
Bolniku v takem primeru tudi ni jasno, da lahko iz raziskave prostovoljno in
kadarkoli izstopi.

Magični obrazec, ki naj zagotovi, da se bolnik zaveda svoje vloge v medicinski
razĹskavi, je 'obveščen pristanek bolnika" ali, v angleški literaturi, "informed
consent''; temelj za tak obveščen pristanek na sodelovanje v klinični študiji pa je
popĘšen odkrit pogovor o sami bolezni, o perspektlvah zdravljenja in o
bolnikovem stališěu do dilem, ki se pojavljajo pri tem. ob razpravi o vsebini
informacije in njeni obliki - pisni ali ustni - naj bo vodilo izhodišěe, da naj
obvešöen pristanek zavaruje bolnika in ne morda zdravnika ali farmacevtsko
podjetje. V naših kulturnih razmerah je prav, da bolnik dobi pisno in laiku
razumljivo informacijo. Zastrašujoč spisek redkih moŽnih zapletov je odveě,
kajti odgovornost v vsakem primeru ostaja zdravniku. Prizadevali naj bi si za
večjo avtonomijo bolnikov, ne da bi pri tem opustili osnovni cilj - delati dobro;
brez upoštevanja tega naěela lahko postane obveščan|e bolnikov naravnost
kruto.
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Zavedati se moramo, da je komunikacija z bolnikom proces, ne pa enkratno
dejanje' Bolnikom naj bo zato resnično stalno omogočeno zastavljanje
vprašanj ĺn tudi izstop iz študije.

Nekoliko provokativno naj na koncu zapišem tudi svoje mnenje o denarju'
Klinični raziskovalci in zdravniki sodelujejo pri mnogih študijah brez vsakršne
finančne spodbude, vodijih le iskrena Želja po napredku znanja. Posebej kadar
se kot sponzor klinične raziskave pojavi farmacevtska industrija, pa prinaša
zdravniku sodelovanje v raziskavi znatne finančne alĺ druge ugodnosti;
denarna odškodnina za vloŽeno delo je običajno sorazmerna s številom
bolnikov, kiso vključeniv študijo' Vprašamo se toĘ: farmacevtsko podjetje si
obeta od klinične raziskave znaten dobiček, za svoje delo bo nagrajen tudi
zdravnik - bolnik pa naj bo odpravljen le z zahvalo, da prispeva k
medicinskemu napredku? Direktno finančno nadomestilo bolniku ni
spĘemljivo, saj bi se nevarno pribliŽali prodajanju lastnega zdravja. Bolniki pa
bi za sodelovanje v kliničnih študijah vendarle lahko dobili tudi finančno
nadomestilo, ki bi ga obvezno podarili v dobrodelne namene, na primer za
pomoč Društvu onkoloških bolnikov. Takšna praksa bi potrdila načelno
stališěe, naj bo bolnik partner in ne objekt v kliničnem raziskovanju, prispevala
bi k bolnikovemu razumevanju njegove dvojne vloge in omogočila zbiranje
sredstev za raziskave, ki so v interesu bolnikov in ne le farmacevtske industrije.

Končno je tu tudi vprašanje odškodnine bolniku v primeru nepredvidenih
zapletov zdravljenja. Bolnik, ki mu je jasno, da sodeluje v kliniěnem poskusu, se
bo laŽje odločil za tożbo, kajti svoj zahtevek bo usmeril na farmacevtsko
podjetje in ne na zdravstveno ustanovo, od katere je odvisen zdaj in bo tudi v
prihodnje.

Sklep

Zadnje stoletje je s skokovitim napredkom medicine vneslo hud nemir v poprej
močno paternalistične odnose med zdravnikom in bolnikom. Vznik bolezni in
njen izhod pogosto nista veě stvar usode' Prvi, prej naključni kot načrtovani
uspehi v preprečevanju in zdravljenju nalezljivih bolezni so zaplodili misel, da
bo moč vplĺvati še na druge bolezni: rodila se je metodika sistematičnega
medicinskega raziskovanja.

Zdravniki in drugizdravstveni sodelavci nismo več edini, katerih glas kaj velja
pri usmerjanju medicinskega raziskovanja: na odločitve vplivajo politiki' pa tudi
vse močnejša farmacevtska industrija' Kljub temu pa zdravniku nihče ne more
vzeti pravice in odgovornosti, da podvomi o etičnosti svojega ravnanja.

Ne le zaradi raziskovanja, ampak predvsem zaradi tehnološkega napredka
s-odobne medicine postaja paternalistični odnos do bolnika vse bolj vprašljiv.
Ce bise moralv sklepu opredelitiza en sam nasvet pri prizadevanjih za etičnost
medicinskega raziskovanja, potem bi bila to nedvomno beseda o nujnosti
odkrite in stalne dvosmerne komunikacije z bolnikom.
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LJt]BLJAl[sKo DRUŠľvo ZABoJ PRoTI RAKU

Naše društvo je eno izmed enajstih regijskih društev za bĄ proti raku, ki so
ćlaniZveze slóvenskih društev záĺoi prďi raku' lmamo okrog 9.000 članic in
članov. V društvu deluje tudi Zasavśka sekcija, ki je, čeprav je samostojna,
pravno njegova sestavi-na. SedeŽ društva, kiga-vodi S-članski upravni odbor, je
'na Zaloškiiesti 2, v baraki ob stavbiA onkološkega inštituta, s katerim tesno
sodelujemo.

Dejavnost društva je usmerjena v preventivo raka. Ker ne p.oznamo primarne
préventive raka, si-prizadevämo zá zdravstveno vzgojo mladine in odraslih, za
šeznanjanje z načihom zdravega Življenja, zlasti'spozngvanjg sy9j9ga telesa,
pravilné pŕehrane, opuščanja šłooqiúin ńavad. Ljudi uěimo, da.lahko-prav oni
šami najVeč nareoi1ö za súoje zdíavje. Dejavnost društva zĄema torej več
podroěij.

DeIo s študenti

Za študente smo opravili zdravstveno-vzgojna predavanja 9 potrebi
samopregledovanja olr in mod. Slušatelji - . 

študentke in študenti so
neprićakovano lepo sod-elovaliV pogovoru po predavanju.

Tesno sodelujemo z Visoko šolo za zdravstvo Univerze-.v Ljubljani. Za.njene
potrebe smo poskrbeli za modele, na katerih se bodoěi zdravstveni delavci
Lěijo pregleda oojt. Tako smo dosegli, da so ta pregled sprejeli kot učno snov
na šoli.

Delo z mladino

TeŽišče dela z mladino je usmerjeno V osnovne šole' Učenci 6., 7., in 8'
razreda osnovnih šol pođpišejo vśako leto slovesno izjavo, da v tekočem letu
né oodo priŽgali cigareie. Átci;'o sicer vodi Zveza slovenskih društev za boj pĺoti
raku v cdtotnToza'vi' Naše orüswo deluje med učenci6. razredov osnovnih šol,
ki jih skušamo motivirati za sodelovaňje. Tako smo v zadnjih letih razpisali
na'tečaj za najboljši likovni izdelek námenjen borbi proti ĺaku, reševanje
kriŽanŕe s pođobńim motivom, pa "kviz", ki so ga lahko rešili le tako, da so
prebrali dol'očeno literaturo, ki smo jim posredovali. Nagrade so bile: polet z
balonom, rafting na Soči, polet z ńelikopterjem, dve _leti ..zapored smo za
nagrado udeleŽéncem ponudili ogled Pllĺe Nogavičke v Mladinskem gledališču
itd.

Letos so vsi udeleŽenci pĘeli majice z emblemom našega drušfua. odziv otrok
je bil nepričakovano mnoŽičen'
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Delo z odraslimiělani

Za odraslo članstvo organiziramo PgLeg predavanj t' i. edukativne preglede
dojk, s-kalerĺmisłušamo članjcemotiviráti, aa spĘmejo samopreglecjooił xôt
način'řivljenja' llto smo zaloŽili video kaseto P-regléd dojk,'ki le v upbrabi
praktiěno.po cetj Sloveniji..V z.a!.nje.m letu smo to liaseto irirediĺi, tałd oa 1ólahko rabijo tudi slušno prizadetĺ, skupaj z video kaseto 'Premalati 

raka,'K
prikazuje, da 

. 
se rak ne koněa vedno s smrtjo. V njej nastopajo Ěolniki, ki so

ozdravljeniod raka.

V letu 2001 smo priredili tečaje za medicinske sestre. Njihov namen je bil, da
udeleŽenke seznanimo_, kgk9 pj.učijo Ženske samopreg lädovanja dojŔ' Teóaja
se je.udeleŽilo okoli 8.0 slušaleljic' ĄnkeJa, kije bila olravljená meä njimi, je
razkrila,. dg 9o-le-čąnice do konca letošnjegá aprila účile'samopregléooúáti
dojke okoli 1.000 Žensk.'Gradivo, namenjeno'tečaju, smo naio öbjavili v
zg-ošěenki Spoz1ajlg svoje dojke, ki smo lo razposiaii vsem udeleŽ-enkam
tečaja, šolam, kljiŽnicam, 

-prejeli 
pa jo 6oste tudi udeleŽenci letošnjega

seminarja, posvečenega Dušanu Reji.

čtanom našega društva, ki so staĘš| od 50 let, Že vrsto let omogočamo
preventĺvni pre'-g|.eg prostate. Resnici ha ljubo je treba povedati, da-tega ni
mogoče opravĺtitako mnoŽiěno kot edukativne freglede dojk'

Sodelovanje z mediji

Zadnjih se99ľ let imamo v sodelovanju z Radiom ognjišče (vsak ěetrti torek v
mesecu od 13. do 14' ure) ĺn z Radiom Univox ( vsaŘ četrti törek od 17' do 18.
yr.e) zdravstv-e1g-v1gojne oddaje o rakavih böleznih' oddaje so kontaktne,
tako da poslušalciaktivno sodelújejo s pripombami ali s vpraśanji.

občasno ę9d.e-]919m9 t9dl_.-.drugimi mediji, kot so: prvi program Radia
Slovenija, Val202, RadioRGL, Rádio in TV Trbovlje, TV MedVodi, PoP TV,
Delo, Ljubljanski dnevnik, Sotočje, mladinski list PlĹ itd'

Že. ketje !e!o. spo redni sodelavci oddaje nacionalne -fY Mate sive celice, v
kateri sodelujoči otrociodgovarjajo na v[rašanja s področja boja proti raku"

Sodelovanje s sorodnimi društvi in z zdravstveniml zavodi
Sodelujeg.o s.sorodnimi društvi, kot so: Društvo pljučnih bolnikov, Društvo
Hospic, RdečĺkriŽ itd.

Sodelovanje z Visoko šolo za zdravstvo Univeze v Ljubljani smo Že omenitĺ'
Naše dľuštvo.je tesno povezano z onkološkĺm inštitutóm. Njegovi strorovń;ári
so.naši sodelavci, društvo pa po svojih močeh pomaga k2ňoljšanju bivánja
bolnikov med zdravljenjem.
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Z veseljem sodelujemo s Hematološkim in onkološkim oddelkom Pediatrične
klinike v Ljubljani.

Vsako leto obiščemo v tednu boja proti raku otroke, zbolele- za rakom, na
ońkološkem oddelku Pediatrične łiinire. ob- teh priloŽnostih sodelujejo v
proorańin tudi znani slovenski pevci (AndĘ Šifrer, AndraŽ Hribar), dramski
iq","l"í(Éavle Ravnohrib) in drugí. Različna poojetja sodelujejo.kot sponzorji pri

đuoárovanju obolelih otŕok' V létošnjem avgustu pa so male.bolnike skupajz
ňáńi razvóselili sodelavci TV oddáje Maĺe sive celice. obiskali so jih na
ietôvan;u, na Tromeji na Peči in jih ôbdarovali s preprostimi darili (majice in

kape zémblemom našega društva).

Sodetovanje z zdravstvenimi domovi

Sodelujemo tudi z drugimi zdravstvenimi ustanovami. Tako Že vrsto let

đóJtújé1ňo v prostorih Zčravstveneg9 domg Ljubljana na Metelkovi ulici, kjer

[otekä naše żdravstveno vzgojno delo _ tečaji, demonstracije itd'

Uspešno smo izvedli zbiranje denarja_' na nakup opreme- za ginekološko
ámnulanto in za diagnostičnó uhrazv-očno aparaturo za Zdr.avslveni dom
ľ'ĺóóvooe in ultrazvočňe diagnostične aparatureza Zdravstveni dom Ribnica.
cáótna vrednost nabav je-nila okoli 30.000.000 sit. Velik del potrebnegą

đđńäŕiá sńo zbrali z našo'akcijo, ki je pokazala, da so ljudje vedno pripravljeni
poma'gati, kadar jim dokaŽemo, da zbirajo za svoje potrebe.

Toliko na kratko o delovanju našega društva.

Če bi Želeli še kakšna druga pojasnila, smo Vam na voljo vsak dan v naši
društveni pisarni. Vse, ki ořse ráoi podrobneje sezna.nili z .n9ĺľ društvom,

ňróširno zä poprejšnji bogovor bodisíprek teleÍona (01 43 44755, GsM 041

788 399 alifaxa 01 43 00 516).

Vedno ste dobrodošli!
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AVTORJI PRISPEVKOV:

. dr. MatjaŽ HanŽek - varuh človekovih pravic RS

. prim'dr' Dušica Pleterski-Rĺgler, dr.med. - Klinični center, Klinika za
infekcijske bolezni in vroěinska stanja, Ljubljana

. mag. Viktor Planinšec, univ.dipl.iur. - Vrhovno sodišče, Ljubljana

. FaniČeh, univ.dĺpl.org. _Zavod RS za šolstvo, Ljubljana

. prof.dr. Maja Prĺmic -Żakel1, dr.med. - onkološki inštitut, Ljubljana

. prim.dr. Cvetka Bilban_Jakopin, dr.med' - onkološki inštitut, Ljubljana

' prof.dr. Borut Štabuc, dr.med. - Klinični center, Gastroenterološka klinika,
Ljubljana

. mag'Vida StrŽinar, dr.med. - onkološki inštitut, Ljubljana

. mag. Brigita Skela-Savič, unĺv.dipl'org. - onkološki ĺnštitut, Ljubljana

. mag. JanezŻgď1nar, dr'med. - onkološki inštitut, Ljubljana

. doc.dr. MatjaŽ Zwitter, dr.med. - onkološki inštitut, Ljubljana

SPONZORJI:
. LEK, Ljubljana

. Fundacija dr. J. CHOLEWA

. Ljubljansko društvo zaboj proti raku, Ljubljana

. ASTRA zENEcA, podruŽnica v Sloveniji, Ljubljana

. PAPlRNlcA GoR|ČANE, Medvode

. KoLlČEVo KARToN, DomŽale
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zvEzA sLovENsKIH DRUšTEV zA Bol PRoTl RAKU
7000 Ljubljana, Zaloška 2, tel.: (07) 430 97 80

PosAvs(o DRUšTvo zA Bol PRoTI RAKU
Splošna botnica BreŽice, 8250 Brežice, tel.: (07) 466 87 0o

DRUšTvo zA Bot PRoTI RAKll cEuE
3OOo Celje, lpavčeva t8, tel.: (o3) 425 72 o0

oBALNo DRUšTvo zA Bol PRoTI RAKU KaPER
6000 Koper, Verger'tiev trg 3, tel.: (O5) 627 53 93

GoRENlsKo DRUšTvo zA Bol PRoTI RAKII
4OOO Kranj, Gosposvetska 72, tel.: (04) 207 77 96

lJIlBuANsKo DRUšTvo zA Bol PRoÍl RAKľ
7000 Ljubljana, Zaloška 2, tel.: (o7) 434 47 55

DRašTvo zA Bol PRilTI RAKI| šĺarasxt - MARIBí,R
2OOO Maribor, Liub$anska 5, te.: (O2) 3?1 7A O0

PoMURsKo DRUšTvo zA Bu PRí/TI RÄru MUnsKA soBoĺA
SOOO Murska Sobota, IJt. arh. Novaka 2, tel,: tO2) 530 27 22

i:

sEvERNoPRIMoRsKa DRUšTvo zA Bol PRoTl RÄKU NouA GoRIcÄ
5oOO Nova Gorica, Kostanjeviška 76a, tel.: (05) 333 78 47

DRUšTvo zA Bol PRoTt RAKU Novo MEsTo
SOOO Novo mesto, Rozmanova ul. 30, tel.: (O7) 337 39 20

KoRošKo DRUšTvo zA BoJ PRoTl RAKu
2390 Ravne na Koroškem, ob Suhi 77, tel.: (02) 870 53 70

DRUšTvo zA Bol PRoTI RAKll VELENIE
3320 Velenje, Vodnikova 7, tel.: (O3) 899 54 64
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