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There’s the disease, and there’s the person. Supportive care treats the person.
Eduardo Bruera, M.D. Physician

IZVLECEK

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

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

ABSTRACT

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

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

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

Nacela podpornega zdravljenja so (MASC, 2024):

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Podporna dejavnost na Onkoloskem inStitutu Ljubljana

Na Onkoloskem institutu Ljubljana (v nadaljevanju: OIL) smo zato ob koncu leta 2022 priceli
z novo dejavnostjo Podporna dejavnost bolnikov. Gre za podporo bolnikom s ciljem celostne
obravnave. Osredotoca se na zagotavljanje fizicne, Custvene, psiholoske in socialne pomoci

38



bolnikom pri obvladovanju razli¢nih izzivov, s katerimi se bolniki soocajo pred, med in po
zdravljenju raka. Ker je cilj podporne obravnave izboljsati kakovost bolnikovega zivljenja,
ublaziti simptome in izboljSati sploSno pocutje, je podporna obravnava prilagojena
posameznikovim individualnim potrebam in Zeljam. Izzidi, o katerih porocajo bolniki s
pomocjo vpraSalnika, ponujajo zdravnikom in medicinskim sestram vpogled v tezave zaradi
bolezni in zdravljenja skozi perspektivo bolnika.

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

Implementacija Patient-Reported Outcome Measures - PROMs

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

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

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

Vprasalnik QLQ-C30 je sestavljen iz ve¢ sklopov:

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

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

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

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

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

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

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

DISKUSIJA IN ZAKLJUCEK

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