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Povzetek

V zadnjem desetletju je vedno ve¢ govora o aktivni vlogi bolnika in vkljuce-
nosti bolnika v soodlo¢anje o njegovem zdravljenju. Pri tem imajo izjemno
pomembno vlogo organizacije bolnikov in njihovi zagovorniki. Organizacije
poznajo in spoznavajo tezave bolnikov in njihovih najblizjih ter pripomorejo
k obves¢anju in osve$¢anju bolnikov ter splosne javnosti. Zdruzenje Europa
Donna Slovenija ze ve¢ kot 20 let prepoznava potrebe bolnic z rakom dojk in
raki rodil, ve, kaj bolnice pri¢akujejo od zdravnikov in zdravstvenih delavcev,
ter spremlja tezave bolnikov, jim pomaga pri reSevanju le teh ter jih podpira
na poti po diagnozi.

Ob diagnozi

Vsak dozivlja bolezen na svoj nacin. Rak dojk je bolezen, ki obi¢ajno ne priza-
dene samo Zenskega telesa, temve¢ tudi globoko poseZe v njeno duso, omaja
njeno samopodobo, ji vzbudi dvom, ali je e vredna Zivljenja in ljubezni. Poleg
bolnice je prizadeta tudi njena okolica, njeni najblizji (partner, otroci, starsi,
prijatelji) in tudi $irsi krog ljudi (sodelavci, sosedje, znanci).

Ceprav je danes petletno preZivetje bolnikov z rakom dojk izjemno visoko, se
vecCina Zensk ob spoznanju, da so zbolele za najpogostej$im rakom pri Zen-
skah, znajde v tezki situaciji. Bolezen pride mnogokrat nepri¢akovano in iz
polnega zdravja. Prvi¢ za¢nejo razmisljati o svoji minljivosti, prvi¢ pogledajo
smrti v oci, so globoko ranjene in ranljive. Tako se nekatere zaprejo vase, ce-
lo pred svojimi najblizjimi. Velikokrat poiscejo informacije o bolezni, Zelijo
izvedeti, kam po strokovno pomo¢, Zelijo in i$Cejo informacije ter pogovor z
ljudmi, ki imajo lastno izkusnjo z boleznijo. In Europa Donna je ena izmed
organizacij, ki pomaga bolnikom z rakom in njihovim bliZnjim, da se lazje
spoprimejo s tezavami, ki jim jih je v Zivljenje prinesel rak.
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Europa Donna v Sloveniji

Slovenska Europa Donna (ED) je samostojna, neprofitna organizacija civilne
druzbe na podrodju onkologije. Je ena izmed 47 ¢lanic evropske zveze ED s se-
dezem v Milanu. Evropska zveza ED je bila ustanovljena 1994 in je neodvisna,
neprofitna, zagovorniska organizacija, ki osves¢a o raku dojk, si prizadeva
za izobraZevanje o bolezni tako strokovne kot lai¢ne javnosti, za kakovostno
presejanje v evropskem prostoru, optimalno zdravljenje v specialisti¢nih cen-
trih za zdravljenje raka dojk, celostno rehabilitacijo za vse bolnice. Podpira
povecanje sredstev za raziskovanje bolezni in vkljucevanje bolnic v klini¢ne
raziskave (Knox, 2011; Knox, 2015).

Slovenska ED je bila kot samostojna organizacija ustanovljena leta 1997. Slo-
venska predstavnica Drustva onkologkih bolnikov je sodelovala Ze leta 1994 pri
ustanovitvi ED v Milanu. Danes slovenska ED $teje skoraj 3.000 ¢lanov — bol-
nic, zdravih Zensk in drugih. Sledimo ciljem evropske zveze ED in vecino svo-
jega dela posvecamo skrbi za bolnice. V preteklih letih smo pod svoje okrilje
vzeli tudi skrb in pomo¢ za Zenske z raki rodil.

Sodelujemo s strokovnimi in politi¢nimi javnostmi, industrijo, mediji ter so-
rodnimi organizacijami. Ze od leta 2000 neprekinjeno izdajamo Novice Eu-
ropa Donna, ki trenutno izhajajo Stirikrat letno. Organiziramo predavanja,
$irgo javnost pozivamo k zdravemu zivljenjskemu slogu in skrbi za ohranjanje
zdravja. Posebno skrb namenjamo bolnicam in njihovim svojcem. Imamo tri
svetovalne telefone, redno odgovarjamo na vprasanja prek elektronske poste,
nudimo moZnost osebnega sre¢anja ali obiska prostovoljke med bolnisni¢nim
zdravljenjem na Onkoloskem institutu Ljubljana (OI). Tedensko smo s pros-
tovoljkami prisotni na Info tocki za bolnike in svojce na OI. Imamo tri sekcije
za specifine potrebe bolnic, in sicer sekcijo za mlade bolnice (tiste, ki so za
rakom dojk zbolele pred 40. letom), sekcijo za Zenske z raki rodil in sekcijo
za zenske z napredovalim rakom dojk. Poleg teh pa imamo $e sekcijo, ki je
namenjen vsem, to je sekcija za gibanje in Sport.

Od leta 2017 aktivno izvajamo program Roza, ki povezuje psiho-socialno pod-
poro bolnicam in odraslim svojcem ter otrokom obolelih. Roza povezuje sekci-
je bolnic, izobraZevalne delavnice za bolnice (Cuje¢nost, izkustvene delavnice,
predavanja, sre¢anja s psihoterapevtom), podporni skupini za odrasle svojce
obolelih in Zalujocih ter tabor za otroke. Poleg tega smo v tem obdobju v sode-
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lovanju s Centrom za socialno psihologijo Fakultete za druzbene vede izvedli
raziskavo o opolnomocenosti bolnic v Sloveniji. Program finan¢no podpira
tudi Ministrstvo za zdravije.

V Zelji po ¢im bolj$i podpori in osvescenosti slovenskih bolnic smo tudi v med-
narodnem okolju izjemno aktivni in se povezujemo s tujimi sorodnimi in stro-
kovnimi organizacijami (ESMO, ESSO, BCY, ABC).

Opolnomocena bolnica

Danes so bolniki vedno bolj seznanjeni s svojo boleznijo, na¢ini in moZnost-
mi zdravljenja, moznostjo soodlo¢anja pri odlo¢itvah o postopkih zdravljenja.
Ko zboljjo, si zelijo, da bi ¢im prej prisli v zdravstveno ustanovo, ki najbolje
zdravi njihovo bolezen. Zelijo biti vkljuceni v svoje zdravljenje od zagetka, od
diagnosti¢nih postopkov dalje, in imeti besedo tudi pri sprejemanju odlocitev
glede zdravljenja, zato jim mora leCe¢i zdravnik predstaviti vse moZne nacine
zdravljenja, tudi morebitne klini¢ne raziskave ter stranske ucinke in pricako-
vane rezultate zdravljenja.

Velikokrat slisimo, da si Zelijo, da bi zdravstveni delavci imeli zanje dovolj ¢a-
sa, da bi razumeli njihove strahove, da jim bodo na razumljiv nacin razlozili
dejstva o bolezni, o tezavah ob zdravljenju, kaj lahko pric¢akujejo po zdravlje-
nju. Pricakujejo, da zdravniki ne bodo prizadeti, ¢e bo bolnik Zelel slisati se
drugo strokovno mnenje, da bodo spostovali, ¢e bo bolnik odklonil predlagano
zdravljenje, da jim bodo slabo novico povedali na primeren nacin. Da jim bodo
razumljivo in po resnici odgovarjali na vprasanja.

Rak dojk je zagotovo bolezen Zensk po 50. letu, pa vendar jih na leto okoli
70 zboli mlajsih od 40 let (Register raka 2015). Vecina teh bolnic pove, da jih
zdravniki niso jemali resno in jih niso napotili naprej takoj in so tako zgubljale
dragoceni ¢as do zdravljenja. Velik problem je $e vedno komunikacija. Zdrav-
niki se z bolniki mnogokrat ne pogovarjajo na njim razumljiv na¢in, nimajo
dovolj ¢asa zanje. Ne zavedajo se, kako bolnika lahko prizadene ¢asovno napo-
vedovanje preZivetja.

Veliko je tezav z obvladovanjem stranskih u¢inkov. Zdravniki nimajo dovol;
posluha za lajsanje stranskih u¢inkov. Vecina jih odklanja pogovor o komple-
mentarnih metodah, pa ¢eprav vemo, da jih uporablja ve¢ kot polovica bolni-
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kov (neobjavljeni rezultati raziskave Roza). Imajo premalo posluha za tezave
po zdravljenju, premalo pozornosti je posveCeno preprecevanju limfedema in
njegovemu zdravljenju. Se bolj pa pogresajo psihosocialno podporo, ki bi jo
moral dobiti vsak bolnik in njegovi svojci Ze v zaCetku bolezni, prav tako nas-
vete o prehrani, telesni aktivnosti po bolezni.

Kar nekaj nedavnih $tudij je potrdilo, da imajo dobro opolnomoceni bolniki
boljsi izid bolezni (Chrischilles, 2017), zato so vsa prizadevanja organizacij
bolnikov $e toliko bolj pomembna.

Vloga zdruZenj bolnikov

Na podrocju onkologije je v mednarodnem in tudi v lokalnem okolju vedno
bolj prepoznavna vloga zdruZenj bolnikov in njihovih zagovornikov. Skupen
cilj nasih prizadevanj je, da bi vsi bolniki bili obravnavani po sistemu “bolnik v

sredi$¢u” (Patient Centered Medicine) in da bi vsak bolnik dobil njemu najbol;
primerno in uc¢inkovito zdravljenje.

ED Slovenija je kot del evropske zveze tesno povezana z mednarodnim okoljem.
Prek letnih sreCanj in izobraZevanj skusa evropska zveza izobraziti zagovornike
bolnikov iz vseh drzav ¢lanic o pomenu in prednostih personalizirane oziroma
posamezniku prilagojene medicine, kar se pri raku dojk za¢ne Ze s primerno
diagnostiko. Zaradi razli¢nih geografskih, etni¢nih in ekonomskih zmoznosti
se dostopnost do najustreznejSega zdravljenja med drzavami mo¢no razlikuje.

Evropska zveza je prek razli¢nih programov, kot sta EUPATI (www.europati.
eu) in WECAN (www.wecanadvocate.eu), mocno pripomogla k opolnomoce-
nosti predvsem vodij zdruZenj bolnikov na tem podrodju.

Predstavniki bolnikov morajo postati enakopraven deleznik v celotnem proce-
su, kar pomeni, da je glas bolnikov vkljucen Ze od samega zacetka zasnove kli-
ni¢ne $tudije, do ocene uspesnosti Studije, odobritve zdravil, uvrstitve zdravil
na seznam dostopnih zdravil, beleZenja uspesnosti zdravljenja (patient repor-
ted outcomes — PROMs) in klini¢ne uspesnosti zdravljenja (klini¢ni registri)
(Postmus; Geisler, 2017).

Prizadevanja o vklju¢evanju mnenj bolnikov so se izkazala kot zelo uspesna,
vendar po mnenju zagovornikov bolnikov nismo $e tam, kjer bi si Zeleli, in
Caka nas Se kar nekaj dela (Di Paola, 2017).
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Zakljuéek

Kot zagovorniska in podporna organizacija za bolnice z rakom dojk si priza-
devamo, da bi se vse bolnice po Sloveniji zdravile v institucijah, ki so dovolj
strokovno usposobljene in po moZnosti akreditirane. Zelimo si celostne ob-
ravnave in rehabilitacije bolnic, ki naj se za¢ne Ze ob diagnozi. Komuniciran-
je z zdravstvenimi delavci naj bo dobro in primerno. Obravnavo limfedema
je treba izboljsati ter nekaj ¢asa nameniti komplementarnim metodam med
zdravljenjem in po njem. Klju¢no ostaja vprasanje, kako Ziveti po diagnozi.

Se naprej spremljamo bolnice in njihove teZave, za katere skuamo poiskati re-
$itve in jih v prihodnje zmanj$ati. Smo most med strokovno javnostjo in bolniki.
Skrbimo, da so bolnice in $irsa javnost opremljeni s sveZimi in verodostojnimi in-
formacijami s podrocja raka dojk, o zdravem nacinu Zivljenja in preventivi pred
kroni¢nimi boleznimi. V¢asih pa pomanjkljivosti skusamo odpraviti tudi sami,
predvsem s podporo bolnicam in svojcem tako po finanéni, pravni kot psihoso-
cialni plati. Predvsem pa je prek taksnih organizacij veliko bol;j slisen glas bolnic.
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