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1ZVLECEK

Napredki na podrodju diagnostike in zdravljenja raka pomembno
prispevajo k boljsemu prezivetju bolnikov z rakom, kljub temu pa
se stevilni bolniki zaradi bolezni in zdravljenja soocajo z razli¢ni-
mi tezavami in potrebami, ki jih onkoloska obravnava ne zajema
vedno. Ustrezno obvladovanje teh tezav z zagotavljanjem celostne
oskrbe je klju¢no za izboljsanje kakovosti Zivljenja bolnikov z
rakom.

Dabi bolje razumeli dozivljanje in izkusnje bolnikov z diagnozo,
zdravljenjem in v fazi okrevanja, smo na zacetku leta 2023 na
Onkoloskem institutu uvedli novo orodje za zbiranje informacij.
Bolnike smo zaceli izprasevati z mednarodno uveljavljenim vpra-
Salnikom PROM (angl. Patient-Reported Outcome Measures),
ki omogoca boljse razumevanje vpliva bolezni in zdravljenja na
kakovost zivljenja. Prav tako nam omogoca boljso prilagoditev
oskrbe glede na individualne Zelje in potrebe bolnikov.

Bolnike s hujsimi tezavami usmerjamo na obravnavo k ustreznim
strokovnjakom. Z uvedbo celostne obravnave in uporabe vpra-
salnikov PROM smo dosegli pomemben napredek pri obravnavi
bolnikov z rakom. Ti vprasalniki bolnikom omogocajo, da
porocajo o svojem zdravstvenem stanju in pocutju, kar zdravstve-
nemu osebju pomaga hitreje prepoznati individualne tezave in
potrebe ter prilagoditi oskrbo.

Kljuéne besede: rak, celostna obravnava, uvedba PROM

ABSTRACT

Advances in cancer diagnosis and treatment have made an
important contribution to improving patient survival. However,
many patients face different problems and needs as a result of their
disease and treatment, which are not always covered by oncology
care. Appropriately managing these problems by providing suppor-
tive care is key to improving the quality of life of cancer patients.

To better understand patients’ experiences and confrontation with
diagnosis, treatment and in the recovery phase, we launched an
important information-gathering tool at the Institute of Oncology
al the beginning of 2023. We started interviewing patients using
the internationally validated Patient-Reported Outcome Measures
(PROMSs) questionnaire to better understand the impact of disease
and treatment on quality of life. It also allows us to betlter tailor care
to patients’ individual preferences and needs.

Patients with more severe problems are referred to appropriate
specialists. We have made significant progress in the management
of cancer patients by introducing supportive care and the use of
PROM questionnaires. These questionnaires allow patients to
report on their health and well-being, which helps healthcare staffto
identify individual patient problems and needs more quickly and to
better tailor care.

Keywords: cancer, supportive care, implementation of
PROMs
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uvob

Rak postaja epidemija sodobnega ¢asa. Po zadnjih podatkih
Registraraka Republike Slovenije je bilo leta 2021 na novo
odkritih 17.288 primerov, umrlo pa je nekoliko vec kot 6.000
bolnikov z rakom. Med nami zivi ze ve¢ kot 130.000 ljudi, ki

so kadar koli zboleli za eno od rakavih bolezni (1). Zaradi vse
zgodnejse diagnostike in novih boljsih na¢inov onkoloskega
zdravljenja je prezivetje bolnikov vse dalj$e. Bolniki se pogosto
so0ocajo s Stevilnimi tezavami, ki jim jih lahko povzroca bolezen
ali pa so posledica onkoloskega zdravljenja. Nekatere se pojavijo
ze pred postavitvijo diagnoze, druge pa med zdravljenjem in tudi
po njem. Bolniki in njihovi bliznji se soocajo tako z zdravstvenimi
kot psiholoskimi in socialnimi tezavami, kar negativno vpliva na
kakovost njihovega zivljenja (2). Telesne in psihosocialne tezave,
ki jih povzrocata bolezen in zdravljenje, kot so tudi finan¢ne
tezave ali strah pred ponovitvijo bolezni, zahtevajo dolgotrajno
potrebo po razli¢ni zdravstveni in drugi pomo¢i (3). V sodobni
onkoloski praksi tako strokovnjaki kot bolniki nismo zadovoljni
le s ¢cim boljsim izidom onkoloskega zdravljenja, temvec je nujno
v sklopu celostne obravnave poskrbeti tudi za druge bolnikove
potrebe in tezave.

Nacela Mednarodnega zdruzenja za celostno (podporno)
zdravljenje 2024 (angl. Multinational Association of Supportive
Care - MASC) so:

«  Ciljje ohraniti (ali izboljsati) kakovost zivljenja in zagotoviti,
dalahko bolniki z rakom doseZejo najvecjo mozno dobrobit
onkoloskega zdravljenja.

*  Toje pomembno v celotnem obdobju - od postavitve
diagnoze, zdravljenja raka do oskrbe po zdravljenju (in
vkljucuje tudi prezivetje bolnika z rakom ter paliativno
oskrbo in oskrbo ob koncu zivljenja).

e Celostna obravnava vkljucuje koordiniran, na osebo osredo-
tocen in celosten pristop, ki mora temeljiti na posamezniko-
vih zeljah ter vkljuc¢uje ustrezno podporo njegovih bliznjih.

*  Gre zaosnovno pravico vseh onkoloskih bolnikov, ne glede
na njihove osebne okolisc¢ine, vrsto, stadij raka ali njihovo
onkolosko zdravljenje (4).

Na posameznika osredotocen pristop poudarja klju¢na podrocja
rutinskega periodi¢nega ocenjevanja bolnikovih tezav in zago-
tavljanja pomoci na celotni poti bolezni in zdravljenja ter tudi po
njem (5).

Cooksley s sod. meni, da morajo biti timi za celostno oskrbo

na voljo tako v bolnisni¢nem okolju kot pri ambulantnem delu,
pri ¢emer morajo tesno sodelovati z vsemi delezniki tako na
primarni, sekundarni kot terciarni zdravstveni ravni in po
potrebi tudi z drugimi. V preteklosti so se ze pojavljale tezave
zaradi slabega medsebojnega usklajevanja ter slabe komunikacije
med strokovnjaki in bolniki ter tudi med razli¢nimi skupinami
strokovnjakov, kar je vodilo v slabo kontinuiteto oskrbe in
uporabo nestandardiziranih pristopov (6). Pojavile so se potrebe
po koordinatorjih, ki bolnikom in njihovim druzinam pomagajo
pri odloc¢anju, dostopu do storitev ter premagovanju zdravstvenih
in socialnih ovir (6, 7, 8). Thoms s sod. poudarja, da je pri tem
zelo pomembna vloga medicinske sestre, ki lahko zagotavlja tako
spremljanje kot obvladovanje simptomov ter tezav bolnikov s
kontinuirano podporo pri njihovih Zeljah in potrebah. Poleg tega
imajo medicinske sestre pomembno vlogo pri promociji zdravega
zivljenjskega sloga, spodbujanju samooskrbe in napotitvi
bolnikov k ustreznim podpornim sluzbam (9). Tudi Elizondo
Rodriguez s sod. opisuje njihovo klju¢no vlogo pri sodelovanju
vrazli¢nih fazah nacrta celostne obravnave (angl. survivor

care plan), vkljuéno z nac¢rtovanjem, izvajanjem, spremljanjem

in usklajevanjem med razli¢nimi ravnmi oskrbe, z razli¢nimi
stopnjami vkljuc¢enosti in odgovornosti. Meni, da medicinske
sestre kot koordinatoriji celostne obravnave prispevajo k izboljsa-
nju komunikacije med specialisti onkologi in drugimi zdravstve-
nimi strokovnjaki na razli¢nih ravneh zdravstvenega sistema.
(10) Vloga slednjih kot veznega ¢lena ne le za bolnike, temve¢
tudi druge ¢lane multidisciplinarnega tima prispeva k hitrejSemu
in u¢inkovitejsemu prenosu najnovejsih in najpomembnejsih
informacij, kar pa je klju¢no za uspesno zdravljenje raka (11).

Ob tem se za podporo tako strokovnjakom kot bolnikom ter
njihovim druzinam vse pogosteje uporabljajo razli¢ne digitalne
zdravstvene resitve (12).

Nenazadnje potrebujemo nacionalno strategijo celostne
obravnave, ki bo sledila razvoju novih vrst zdravljenja raka, spre-
minjajo¢im se vzorcem bolezni ter spreminjajoci se demografiji
bolnikov. Pri tem je treba upostevati pricakovano rast in staranje
prebivalstva, visjo incidenco raka, visjo stopnjo prezivetja
bolnikov ter s tem povezane stroske oskrbe (13).

METODE

Ciljuvedbe celostne obravnave in uporabe vprasalnikov PROM je
bil izboljsati kakovost Zivljenja onkoloskih bolnikov z zgodnjim pre-
poznavanjem in obvladovanjem njihovih tezav in potreb. Leta 2023
smo na OIL uvedli multidisciplinarni tim in konzilij, ki je povezoval
strokovnjake razli¢nih podpornih sluzb. Bolnike smo anketirali z
vprasalnikom EORTC QLQ-C30 ob zac¢etku zdravljenja in nato
vrednih presledkih. Pridobljene podatke smo najprej belezili v
podatkovno bazo Redcap, nato vinformacijski sistem e-PROMS ter
jih analizirali z deskriptivnimi statisti¢cnimi metodami v programu
Excel Microsoft Office Professional Plus 2019.

UVEDBA MULTIDISCIPLINARNEGA TIMA IN KONZILIJA ZA
CELOSTNO OBRAVNAVO (ANGL. COMPREHENSIVE CARE)

Na Onkoloskem institutu v Ljubljani (OIL) Ze vrsto let delujejo
razli¢ne podporne sluzbe, med katerimi so oddelek za paliativno
obravnavo, klini¢na prehrana, nevroonkologija, psihoonkologi-
ja, fizioterapija, ambulanta za zdravljenje bolec¢ine in socialna
sluzba. Osebje teh oddelkov si prizadeva zagotavljati bolnikom
ustrezno podporo in potrebno oskrbo med aktivnim zdravljenjem
rakain po njem.

V skladu z vodili evropske onkoloske akreditacije (angl. Orga-
nisation of European Cancer Institutes — OECI) smo konec leta
2022 zuvedbo multidisciplinarnega tima in konzilija za celostno
obravnavo povezali strokovnjake podpornih sluzb pri obravnavi
onkoloskih bolnikov. S tem smo e dodatno okrepili celostno
podporo bolnikom.

Zaboljse razumevanje izkusenj in dozivljanja bolnikov po
postavitvi diagnoze, med zdravljenjem in v fazi okrevanja smo na
zacetku leta 2023 uvedli pomembno orodje za zbiranje informa-
cij. Bolnike smo zaceli izprasevati z mednarodno preverjenim
vprasalnikom, ki se osredotoc¢a na njihove tezave in pocutje.

VPRASALNIKI PROM (ANGL. PATIENT REPORTED OUCOME
MEASURES)

Vprasalniki PROM (angl. Patient-Reported Outcome Measures)
omogocajo boljse razumevanje vpliva bolezni in zdravljenja na
kakovost zivljenja ter prilagoditev obravnave glede na zelje in
potrebe bolnikov. S pomocjo teh vprasalnikov lahko skozi per-
spektivo bolnika zaznavamo njegove tezave, povezane z boleznijo
ali zdravljenjem.
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Nacrtovano izpolnjevanje vprasalnikov v doloc¢enih ¢asovnih
intervalih omogoca vpogled v dinamiko pojava simptomov in
znakov, kar nam omogoca pravocasno ukrepanje. Ta dinamika
je pomembna tudi za specialista onkologa, ki lahko na podlagi
pridobljenih podatkov ustrezno prilagodi zdravljenje, ne da bi
bolnika in njegove bliznje dodatno obremenjeval z izzivi.

Na voljo so razlicni vprasalniki, ki so prilagojeni posameznim
vrstam raka, drugim boleznim ali razli¢nim podrocjem medicine,
pa tudi specifi¢cnim ustanovam.

VPRASALNIK EORTC QLQ-C30

EORTC QLQ-C30 (angl. European Organisation for Research
and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 30) je
standardiziran vprasalnik, ki se pogosto uporablja za ocenjevanje
kakovosti zivljenja bolnikov z rakom. Razvila ga je Evropska
organizacija za raziskave in zdravljenje raka (EORTC) kot eno od
osrednjih orodij za spremljanje kakovosti zivljenja v klini¢nih raz-
iskavah in vsakodnevni klini¢ni praksi (14). Zajema 30 vprasanj,
ki so razdeljena v ve¢ domen na: funkcionalne lestvice (fizi¢no
delovanje, vloga v vsakdanjem Zivljenju, custveno stanje, kognitiv-
no delovanje, socialno delovanje), simptomatske lestvice (utru-
jenost, bolecina, slabost in bruhanje) ter posamezne simptome
(tezko dihanje, nespecnost, izguba apetita, zaprtje, driska) in
financne tezave. Dve vprasanji ocenjujeta splosno zdravje in
zadovoljstvo z zivljenjem. Vprasalnik omogoca spremljanje
simptomov in tezav bolnikov med zdravljenjem ali po njem, oceno
vpliva zdravljenja na kakovost Zivljenja, primerjavo med razli¢nimi
vrstami zdravljenja ali raziskovalnimi skupinami (15).

Pogosto se uporablja skupaj z dodatnimi modulnimi vprasalniki,
specifi¢nimi za posamezne vrste raka (npr. rak dojke, pljuc,
prostate ...).

EORTC QLQ-C30 je eno najpogosteje uporabljenih orodij za
ocenjevanje kakovosti zivljenja onkoloskih bolnikov in prispeva k
boljsi prilagoditvi zdravljenja individualnim potrebam bolnikov.

OBRAVNAVA BOLNIKOV

Vsem bolnikom ob zac¢etku obravnave na OIL ponudimo vpra-
salnik QLQ-C30, nato pa poskusamo iz dobljenih odgovorov
razbrati njihove potrebe in tezave. Vprasalnik bolnikom
ponudimo tudi med zdravljenjem vsake Stiri mesece (po stirih,
osmih, dvanajstih in stiriindvajsetih mesecih od zacetka zdravlje-
nja). Prejmejo ga tudi po kon¢anem zdravljenju, saj Zelimo
poznati dolgoroc¢ne posledice onkoloske bolezni in zdravljenja.

Zavsakega obravnavanega bolnika se oblikuje zapis za medi-
cinsko dokumentacijo z ustreznimi navodili ali usmeritvijo,
odvisno od tezav in nacrtovanja onkoloskega zdravljenja. Bolnike
s hujsimi tezavami usmerjamo k ustreznim strokovnjakom na
obravnavo. Koordinator celostne obravnave predhodno opravi
telefonski pogovor glede na odstopajoce vrednosti vsamem vpra-
salniku. V soglasju z bolnikom mu razlozi predvidene postopke
nadaljnje obravnave. Po ocenjevalnem protokolu, ki je oblikovan
v obliki semaforja (slika 1), opravi zdravstveno svetovanje ali
bolnika usmeri v nadaljnjo obravnavo glede na priporocila multi-
disciplinarnega tima razli¢nih zdravstvenih strokovnjakov.

Na posameznih podroc¢jih za natanc¢nejso opredelitev tezave
uporabljamo tudi dodatne presejalne vprasalnike, kot je npr.
presejalni vprasalnik za oceno prehranske ogrozZenosti (slika 2).

Napodlagi ocenjevalnega protokola EORTC QLQ-C30 smo
oblikovali algoritme celostne obravnave za posamezna podrocja
(slika 3). Namenjen je standardizirani obravnavi bolnikov v
sklopu celostne obravnave ter oblikovanju standardiziranih

zapisov za zdravnika in bolnika, integriran paje v samo aplikacijo
e-PROMs.

Dabi bolnikom priblizali nase delo, namen celostne obravnave
in vprasalnike PROM, smo pripravili tudi informativno gradivo
v obliki plakata in zloZenk (slika 4). ZloZenka je dostopna na
spletnem mestu OI. Poleg tega bo omogocena dodatna povezava
v SMS-sporocilu bolnikom, ki bodo Zeleli dodatne informacije
o pomenu in namenu izpolnjevanja vprasalnika o kakovosti
zivljenja.

INFORMACIJSKA PODPORA E-PROMS

Sprva smo bolnikom vprasalnike posiljali po posti, ti so jih doma
izpolnili in jih prav tako vrnili po posti. Ob tem smo zaznali
precejsnje logisticne tezave, zato smo priceli socasno razvijati
aplikacijo e-PROMS. Ta razvoj v prvi fazi zajema portal PROMS,
ki vsebuje razli¢ne funkcije. Vkljucuje bolnikove demografske
podatke, diagnozo, ¢asovni nacrt posiljanja vprasalnikov in
pregled rezultatov ter dodatne povezane vprasalnike in vsebine.
Rezultati so tudi tu obarvani v tri barve kot semafor, in to

glede na dobljeni rezultat izpolnjenega vprasalnika. Omenjeno
omogoca standardizirano obravnavo bolnikov in je vodilo koordi-
natorju, ali izvede zdravstveno svetovanje ali nadaljnjo napotitev
glede na izrazenost tezav.

Druga faza implementacije e-PROMs je zajemala dostop do vpra-
salnika prek mobilnega telefona, pri ¢emer bolnik v SMS-sporo-
¢ilu prejme povezavo do vprasalnika. Povezava v SMS-sporocilu
odpre stran z navodili, po vnosu rojstnega datuma pa se odpre
vprasalnik za izpolnjevanje (slika 5).

Druga faza implementacije vsebuje tudi samodejni izvoz vsebin
na podlagi pripravljenega algoritma celostne obravnave in
strukturiran zapis za bolnika in zdravnika ter pripravo splosnih
priporo¢il glede zdravega zivljenjskega sloga za bolnike, ki v
samem vprasalniku nimajo odstopanj.

REZULTATI

0Od decembra 2022 do novembra 2024 smo obravnavali 1889
bolnikov. Prvi vprasalnik je izpolnilo 1862 bolnikov, drugega
935, tretjega 520, Cetrtega 459 in petega le 88 bolnikov. V sklopu
celostne obravnave je bilo opravljenih 797 telefonskih pogovorov
z zdravstvenim svetovanjem. Od februarja 2023 (ob vzpostavitvi
multidisciplinarnega konzilija) je bilo 73 bolnikov s hujsimi
tezavami napotenih k strokovnjakom razli¢nih podpornih sluzb,
kar prikazuje slika 6.

V letu 2023 smo opravili natanc¢nejso analizo, v katero je bilo
vkljucenih 1152 bolnikov z rakom, ki so izpolnili 1700 vprasal-
nikov v razli¢nih ¢asovnih obdobjih. Prvi vprasalnik je izpolnilo
68 %, drugega 25 %, tretjega 5 % in cetrtega le 2 % bolnikov.
Vkljucenih je bilo 59 % moskih in 41 % Zensk povprecne starosti
okoli 65 let (razpon 18-90 let in ve¢) in z razlicnimi vrstami
rakavega obolenja.

Rezultati so pokazali, da spremljanje trendov in sprememb na
funkcionalnih lestvicah in lestvicah simptomov v razli¢nih fazah
bolezni in zdravljenja zdravstvenim delavcem omogoca vpogled v
bolnikove potrebe, pravo¢asno ukrepanje in podporno zdravlje-
nje (slika7 in 8).

Nassliki 7 so prikazane povprecne ocene funkcionalnih lestvic v
razli¢nih ¢asovnih obdobjih, z njega pa je razvidno, da se telesno
delovanje, funkcionalnost in socialno delovanje skozi ¢as slabsajo,
medtem ko sta ¢ustveno in kognitivno stanje razmeroma stabilna
ali seizboljsujeta.
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Rezultati na sliki 8 prikazujejo povprec¢ne ocene simptomov ali
tezav vrazli¢nih ¢asovnih obdobjih izpolnjevanja. Vidimo, da se
jih vecina skozi ¢casovna obdobja 0, 4, 8 mesecev slabsa. Trend
izboljSevanja je pri vecini opaziti po 12 mesecih z izjemo zaprtja,
ki se poslabsa glede na pretekla obdobja.

Vletu 2023 je bilo opravljenih 193 zdravstvenih svetovanj in 52
nadaljnjih napotitev k razli¢cnim podpornim sluzbam na Ol in
tudi zunaj institucije (16).

Spremljanje bolnikov od diagnoze do razli¢nih faz zdravljenja in
obdobja sledenja lahko zagotovi dragocen vpogled v spreminjajo-
Ce se potrebe bolnikov. To lahko pomaga opredeliti kriti¢ne tocke,
kjer je ukrepanje najbolj potrebno, ter ob tem oceniti u¢inkovitost
razli¢nih strategij podpornega zdravljenja.

RAZPRAVA

Uvedba sistemati¢nega spremljanja kakovosti zivljenja z uporabo
vprasalnika EORTC QLQ-C30 se je izkazala kot u¢inkovita
metoda za boljse razumevanje potreb bolnikov v razli¢nih

fazah bolezni, zdravljenja in okrevanja. Kljub temu smo zaznali
postopno upadanje odzivnosti bolnikov pri nadaljnjih anketira-
njih, kar lahko pripisemo ve¢ dejavnikom, kot so napredovanje
bolezni, utrujenost, zaklju¢ek zdravljenja ali nizja zdravstvena in
informacijska pismenost, zlasti pri starejsih. Ugotovitve kazejo,
da bolniki pogosto potrebujejo pomo¢ bliznjih pri izpolnjevanju
vprasalnika, zato vidimo priloznost za izbolj$ave na podrocju in-
formacijske podpore — na primer z omogoc¢anjem uporabe tablic v
cakalnicah ter dodatno pomocjo zdravstvenega osebja. Rezultati
analize funkcionalnih lestvic kazejo na pricakovano slabsanje
telesnega, funkcionalnega in socialnega delovanja skozi ¢as, kar
se odraza lahko zaradi same bolezni in zdravljenja. Custveno

in kognitivno stanje ostajata stabilna ali se celo nekoliko izbolj-
Sujeta, kar lahko kaze na prilagajanje na bolezen. Prav tako se

je prisimptomih pokazal trend poslabsanja v prvih mesecih, z
znaki izboljSanja po enem letu, kar poudarja pomen dolgoroc¢nega
spremljanja.

Pomembno vlogo je imela tudi celostna obravnava z vklju¢eno-
stjo multidisciplinarnega tima, saj je bilo 73 bolnikov s tezjimi
tezavami napotenih k ustreznim strokovnjakom, izvedenih pa
jebilo vec sto svetovanj. To kaze na dobro delovanje sistema
zgodnjega prepoznavanja tezav preko vprasalnikov in pravocas-
nega ukrepanja.

Zbrani podatki ne prispevajo le k boljsi individualni obravnavi,
temvec tudi k oblikovanju sirsih strategij za podporno zdravlje-
nje. Na podlagi pridobljenih izkusenj nac¢rtujemo tudi uvedbo
dodatnih modularnih vprasalnikov za specifi¢ne vrste raka, kar
bo omogocilo $e bolj ciljno obravnavo in natan¢nejse razumeva-
nje tezav, vezanih na posamezno obliko bolezni. Celoten pristop
potrjuje pomembnost strukturiranega, kontinuiranega spremlja-
nja ter timskega pristopa pri zagotavljanju celostne in kakovostne
oskrbe bolnikov z rakom.

PO PODOBNEM MODELU SMO ZELELI OSNOVATI TUDI
INDIVIDUALNO CELOSTNO REHABILITACIJO

Socasno z uvajanjem vprasalnikov PROM smo po podobnem
modelu poizkusali vzpostaviti individualno celostno rehabili-
tacijo bolnikov z rakom. Zakljucen pilotni raziskovalni projekt
OREH (kratica za onkolosko rehabilitacijo) je pokazal odli¢ne
rezultate (17). Zasnovan je bil v okviru Drzavnega programa
obvladovanja raka in je raziskoval koncept individualizirane
celostne onkoloske rehabilitacije pri bolnicah z rakom dojk.
Raziskovalni projekt je potrdil dobrobit individualne celostne
rehabilitacije, ko z anketiranjem bolnic (Vprasalnika o kakovosti

zivljenja - EORTC QLQ-C30 in EORTC QLQ-B23 ter dodatni
Triazni vprasalnik) prepoznas njihove individualne tezave in jih
glede na to usmerjas v obravnavo k posameznim strokovnjakom.
Bolnice, ki so bile delezne individualne celostne rehabilitacije, so
imele visjo kakovost zivljenja, manj tezav in nezelenih ucinkov
zdravljenja, krajso bolnisko odsotnost in manj invalidskega
upokojevanja.

Sam raziskovalni projekt je bil zasnovan vec kot idealno v smislu
potreb zensk (z veliko rehabilitacijskimi cilji), ni pa vzdrzen za
zdravstveni sistem zaradi velikega stevila obolelih ter potrebe

po siritvi tudi na druge lokalizacije raka. Vzporedno se je pricel
raziskovalni projekt individualne celostne rehabilitacije za drugo
veliko skupino bolnikov z rakom — za bolnike z rakom debelega
¢revesa in danke. Ob tem pa smo sirili omenjeno tudi za druge
tumorske lokalizacije in krepili zmogljivosti podpornih sluzb.
Socialno delavko smo poslali na dodatno $olanje v URI Soca,

da pridobi dodatna znanja za poklicno rehabilitacijo bolnikov,
vzpostavili smo tudi Oddelek za fiziatrijo in rehabilitacijo z zapo-
slitvijo fiziatra in dodatnih fizioterapevtk. Ob Ze vzpostavljenem
anketiranju vseh obravnavanih bolnikov na OIL je smiselno zdru-
zevanje te dejavnosti s celostno obravnavo bolnikov (sliki 9, 10).

ZAKLJUGEK

Zivimo v ¢asu sodobne onkologije, ko je zdravljenje usmerjeno ne
samo k posameznemu tumorju in njegovim biolo§kim znacil-
nostim, temvec tudi in predvsem prilagojeno posameznemu
bolniku z rakom. Pri nac¢rtovanju onkoloskega zdravljenja je zato
klju¢no razumeti bolnikova pri¢cakovanja, potrebe in morebitne
tezave. Z uvedbo celostne obravnave in uporabe vprasalnikov
PROM na OIL smo dosegli pomemben napredek pri obravnavi
bolnikov z rakom. Vprasalniki PROM bolnikom omogocajo
porocanje o zdravstvenem stanju in pocutju, kar zdravstvene-
mu osebju pomaga hitreje prepoznati individualne tezave in
potrebe bolnika. To vodi v bolj po meri prilagojeno in pravoc¢asno
obravnavo. Se posebej je to pomembno pri prepoznavi hudih
nezelenih u¢inkov sistemskega zdravljenja raka, ki se z uporabo
vse kompleksnejsega zdravljenja pojavljajo vse pogosteje.
Celostna obravnava zagotavlja enak dostop do podpornih
dejavnosti za vse bolnike, kar pomembno prispeva k izboljsanju
kakovosti zivljenja onkoloskih bolnikov v razli¢nih fazah bolezni,
zdravljenja in okrevanja. Po podobnem modelu je smiselno uvesti
tudi individualno celostno rehabilitacijo onkoloskih bolnikov.
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Slika 1: Primer ocenjevalnega protokola EORTC QLQ-C30.

IZGUBA APETITA

Vprasanje st. 13:
13. Ste bili brez apetita?

IZGUBA APETITA

Kak$en je apetit?

Se je ta nedavno spremenil?
Kak$en je va$ nacin
prehranjevanja?

Kolik§na je izguba teze?

Prisotni simptomi, kot

so dehidracija, slabost,
bruhanje, stomatitis /
mukozitis, driska ali zaprtje
- ¢e da, se nanasajte na
specifiéno teZzavo / simptom

Samoocena < 2
BLAGA

Ali je prisoten zmanjSan apetit?

Ali je prisotna izguba telesne
mase v zadnjih 3 mesecih?

Ali je zmanj$an vnos hrane v
zadnjem tednu?

Samoocena 3
ZMERNA

Ali je prisoten zmanjSan apetit?

Ali je prisotna izguba telesne
mase v zadnjih 3 mesecih?

Ali je zmanj$an vnos hrane v
zadnjem tednu?

Samoocena 4
HUDA

Ali je prisoten zmanjSan apetit?

Ali je prisotna izguba telesne
mase v zadnjih 3 mesecih?

Ali je zmanj$an vnos hrane v
zadnjem tednu?

Gradus 1
NE ali blaga izrazenost;
zdravstveno vzgojno svetovanje

Gradus 2
NE ali blaga izrazenost;
zdravstveno vzgojno svetovanje

Gradus 3
NE ali blaga izrazenost;
zdravstveno vzgojno svetovanje

DA: nadaljnja obravnava -
prehransko presejanje

NADALJNJA OBRAVNAVA!

Ali bi se Zeleli vkljugiti v
strokovno pomo¢g?

. DA

. NE

. SEM ZE V OBRAVNAVI

Ce je odgovor DA:

Ocena prehranske ogroZenosti s
presejalnim orodjem NRS 2002:

«  1-2 tocki: edukacija o
osnovnih nacelih prehrane
bolnika z rakom med
onkoloSkim zdravljenjem

. 3 tocke: napotitev na
oddelek za klinicno
prehrano na individualno
prehransko obravnavo

. 4 tocke ali veé: obravnava
bolnika na konziliju ali
direktna napaotitev v
ambulanto za klini¢no
prehrano s strani
koordinatorja

DA: nadaljnja obravnava -
prehransko presejanje

NADALJNJA OBRAVNAVA:!

Ali bi se Zeleli vkljugiti v
strokovno pomo¢g?

. DA

. NE

. SEM ZE V OBRAVNAVI

Ce je odgovor DA:

Ocena prehranske ogroZenosti s
presejalnim orodjem NRS 2002:

«  1-2 tocki: edukacija o
osnovnih nacelih prehrane
bolnika z rakom med
onkoloSkim zdravljenjem

. 3 tocke: napotitev na
oddelek za klinicno
prehrano na individualno
prehransko obravnavo

« 4 tocke ali veé: obravnava
bolnika na konziliju ali
direktna napaotitev v
ambulanto za klini¢no
prehrano s strani
koordinatorja

ZDARVSTVENO VZGOJNO
SVETOVANJE

ZloZenka Prehrana in rak: Kaj
jesti, e zbolimo (dostopna na
spletni strani)

ZDARVSTVENO VZGOJNO
SVETOVANJE

ZloZenka Prehrana in rak: Kaj
jesti, e zbolimo (dostopna na
spletni strani)

ZDARVSTVENO VZGOJNO
SVETOVANJE

ZloZenka Prehrana in rak: Kaj
jesti, e zbolimo (dostopna na
spletni strani)
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Slika 2: Dodatni presejalni vprasalnik za oceno prehranske ogrozenosti.

Trenutna telesna tefa bolnika *
0 kilogram

Telesna vigina bolnika *
0cm

Indeks telesne mase (ITM) #

0 kg/m2
Ali je indeks telesne mase <21 kg/m3?

Da Ne

Ali je prisoten zmanjsan apetit?

Da Ne

Ali je prisotna izguba telesne mase v zadnjih 3 mesecih?

Da Ne

Ali je zmanjsan vnos hrane v zadnjem tednu?

Da Ne

Prenransko presejanje NRS 2002 ob vkljugitvi:

Beolnik z rakom *

(1) Da {0) Ne
Starost bolnika * Ali je bolnik star = 70 let?
69 let
(1) Da + (0) Ne
Ocena prehranskega statusa
Prisoten je zmanj$an vnos hrane:
(1) 25% do 50% (2) Vet kot 50% (3) Vet kot 75%
ALI
Bolnik je izgubil telesno maso v zadnjih:
1 mesacu 2 mesecih 3 mesecih
lzguba telesne mase
0 kilogram
Delez izgube telesne mase
0%
lzguba telesne mase - tockovanje
ALI
ITM - tockovanje
(2) 18.5- 20.5 kg/m2 (3) < 18.5 kg/m2

Stevilo pridobljenih toék pri oceni NRS 2002 =
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Slika 3: Primer algoritma celostne obravnave za psihiéno delovanje bolnika.

Odgovorna oseba /

Aktivnost

Dokumentacija

izvajalec

Bolnik z izrazeno
teZavo pri psihiénem
delovanju v
vprasalniku

Koordinator celostne
obravnave Usmeritev
v programe drustev
bolnikov

PSIHIENO DELOVANJE

v v

Samoocena <2 Samoocena 3

Zmerna Mocna

izrazenost tezav

Blaga izrazenost
tezav na podrocju

izrazenost tezav

Samoocena 4

OgroZanje sebe
ali drugih

v

v

v

v

v

Zdravstveno vzgojno svetovanje (komunikacija, sprejemanje
pomoci. skrb zase, telesna aktivnost. sprostitvene tehnike,
prehrana, zloZenke: Ko v druzino vstopi bolezen, DuSevna

stiska pri bolnikih z rakom, Spoprijemanje z

rakom dojke:

Napotki za obvladovanje duSevne stiske, Spoprijemanje s

hematolo$ko-onkolo$ko boleznijo).

v v

(]

Usmeritev v programe
drustev bolnikov

Usmeritev v CKZ v ZD

pomoc?

NADALJNJA OBRAVNAVA
Ali ima uvedeno
psihofarmakoterapijo? NE
Ali bi se Zeleli vkljug€iti v strokovno

DA

Vprasanje §t 21, 22, 23, 24 v
vprasalniku:

21. ste bili napeti?

22. ste bili zaskrbljeni?

23. ste hili razdrazljivi?

24. Ste bili depresivni?

Usmeritev v Center za gs:hlcngga naiﬁ_qdroqu nalﬁicidroqu Raziskati VZROK:
krepitev zdravja v ZD elovanja psthicnega psihichega . Povezani z zdravljenjem
Osebni zdravnik delovanja delovanja npr. kemoterapija
Leceéi onkolog v v Spremenjena telesna
Oddelek za Ce je odgovor na zgornja vprasanja 3 ali podoba
psihoonkologijo na Ol ved, se uporabi DT, PHQ2 in GAD2. Menopavzalne tezave
Psihoonkoloska Vro€inski oblivi
obravnava v lokalnih Vprasalnik o Nespecnost
zdravstvenih Psiholosko funkcioniranje (priloga) Utrudljivost
institucijah Kognitivne tezave
] v Povezan z boleznijo
npr. napredovala rakova
Gradus 1 Gradus 2 Gradus 3 Gradus 4 bolezen, dugevne
tezave v preteklosti
Stiska ob Zmerno depr / | Huda depr / OgroZanje sebe Starost npr. mlajsi so
spoprijemanju anks anks ali drugih bolj dovzetni
z boleznijo in simptomatika simptomatika Slabse socialne
zdravljenjem razmere
ali blaga anks SlabSe ekonomske
/ depres razmere
simptomatika Vra€anje v socialno

okolje po zdravljenju
Vracanje v delovno

Ge je DT => 4 ali 8e PHQ2 => 3 0z. GAD2 NADALJNJA okolje po zdravijenju
=> 3, potem razsitimo eksploracijo z PHQS OBRAVNAVA
in GAD7 vpraSalnikom . Napaotitev
v urgentno
VpraS$alnik o psihiatri¢no ) L
« PHO9 in GAO7 vorasalnik obravnavo Priloga: vprasalnik ,
generalizirane anksioznosti -

Generalized Anxiety Disorder
(GAD-7), Vprasalnik o
bolnikovem zdravju - Patient
Health Questionaire (PHQ-9)

Priloga zloZenke:

Ko v druzino vstopi bolezen
DuSevna stiska pri bolnikih

z rakom

Spoprijemanje z rakom dojke
Spoprijemanje s hematlo$ko
- onkolo$ko boleznijo

. Napotitev na osebnega zdravnika
in / ali leCeCega onkologa za
uvedbo

. Seznanitev z naro€anjem
v klini¢no psiholoSko ali
psihiatricno obravnavo na 0l
(med zdravljenjem) v lokalne
institucije (12 in 24 mesecev)

*VpraSalnik GAD2 ali GAD7 (angl. General Anxiety Disorder), vpraSalnik PHQ2 ali PHQ9 (angl. Patient Health Questionnaire), DT (angl.
Distress Thermometer), Center za krepitev zdravja v zdravstvenem domu (CKZ v ZD)
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Slika 4: Informativno gradivo za bolnike - plakat. Slika 5: Primer povezave do vpraSalnika v SMS-sporocilu.

{} % proms.onko-isilp + ()

¢ ONKOLOSKI INSTITUT
INSTITLITE OF ONCOLOGY
LjuUBLJANA

Kako se pocutite? O ONKOLOSKI INSTITUT
. INSTITUTE OF ONCOLOGY
Zaupajte nam!

LjUBLjAMA
Ljudje z izkuinjo raka imajo lahko zaradi bolezni in
zdravljenja vrsto tezav, vee od postavitve diagnoze,
med of S - —
Prosimo izpolnite
vprasalnik o kakovosti vasega zivljenja in pocutja,
ki ga boste prejeli na vag mobilni telefon preko SMS sporodila.
‘Vage povratne informacije nam lahko pomagajo
izboljsati celostno obr vseh bolnikov z rakom.

Za nadaljevanje prosimo vpisite svoj
datum rojstva

(dd ]. mm . Il

Slika B6: Napotitev k razlicnim strokovnjakom.

Paliativna obravnava

Ambulanta za za zdravljenje bolecCine

1 Ambulanta za klini¢no prehrano

Oddelek za psihoonkologijo

. NevroloSka ambulanta

. Socialna sluzba

. Center za poklicno rehabilitacijo

54%

* moznih ve€ napotitev pri istem baolniku
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Slika 7: Povprecne ocene funkcionalnih lestvic in lestvice zdravstvenega stanja/kakovosti Zivijenja v vpraSalniku EORTC QLQ-C30 v razli€nih ¢asovnih
obdobjih.

Funkcionalne lestvice / Zdravstveno stanje - kakovost Zivljenja

100,00
90,00
80,00
70,00
60,00
50,00
40,00
30,00
20,00
10,00
0,00
Zdravstveno stanje /  Fiziéno delovanje  Funkcionalnost Custveno Kognitivno Socialno
kakovost Zivljenja delovanje delovanje delovanje

B Povpretje Om  ®m Povprecje 4m = Povpre¢je 8m = Povprecje 12m

Slika 8: Pavprecna ocena simptomov in tezav v vpraSalniku EORTC QLQ-C30 v razliénih €asovnih obdobjih.

Simptomi / teZave

35,00
30,00
25,00
20,00
15,00
10,00
il 0 ol s ol
0,00 il | .
Utrudljivost ~ Slabost in ~ BoleCina Tezko Nespe€nost  Izguba Zaprtje Diareja Finanéne
bruhanje dihanje apetita tezave

® Povprecje Om  m PovpreCje 4m == Povpre€je 8m = Povpretje 12m
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Slika 9: Diagram klini¢ne poti individualne rehabilitacije bolnic/bolnikov z rakom dojke.

Odgovorna oseba / Aktivnost Dokumentacija
izvajalec
Bolnica Prejme identifikacijsko
Leceéi onkolog Stevilko pacienta za
Bolnik z diagnozo informacijski sistem javnega
raka dojk na OIL zavoda.
<

Pregled pri LO

Bolnica
Koordinator celostne KCR izpolni
rehabilitacije Po pregledu pri LO > dokumentacijo o bolnici 0Ob postavitvi diagnoze:
Fizioterapevt ima bolnica razgovor pr| Vpraéalnik
KCR in opravi meritve \l,
limfedema, gibljivost rame
in edukacijo pri FT 0Ob kontroli pri LO:
Vpra$alnik po 6 (razpon 4-8)
Balnica izpolni vprasalnik mesecih in po 12 (razpon
10-14) mesecih po pricetku
zdravljenja
1. LO ali kanzilij OREH in \1,
Le&eti onkolog KCR v primeru gradusov
Koordinator celostne nad 3 napotita bolnika po KCR pregleda odgovare v LO ali konzilij OREH in KCR
rehabilitacije 15 sklopih CR (glej strani 5-23)| | pragalniku in pripravi bolnika napotita z napotnico
Konzilij OREH . ) predliog mnenja konzilija (Stopnja nujnosti napotitve
2. KPC skupaj z LO ali OREH na obravnavo je odvisna od
konzilijem OREH napoti po tej presoje klinika, obigajno je
kliniéni poti 2 ali 3)

v

LO: leceCi onkolog, OIL: Onkolo$ki inStitut Ljubljana, KCR: koordinator celostne rehabilitacije, FT: fizioterapevt
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Slika 10: Primer klinicne poti pri limfedemu.

Odgovorna oseba /
izvajalec

Onkolog

Koordinator celostne
rehabilitacije

Konzilij OREH
Druzinski zdravnik

Izvajalci (Il in Ill nivo)
Specialist FRM:

Aktivnost

LIMFEDEM

KCR bolnika v primeru odgovorov 2, 3 ali 4 in po pogovoru z LO ali DZ poda:
1. ustna in pisna navodila za nego koZe, vaje in elevacijo uda
(zloZenka, knjiZica),
2. napoti bolnika na meritve in edukacijo k FT in 0l
3. ¢e je dokazan limfedem bolnika LO ali konzilij OREH in KCR napoti k

: IDIJIIE! UKC L) specialistu FRM ali specialistu dermatologu
Specialist
dermatolog: y
+  Dermatolo3ka Specialist FRM ali specialist dermatolog:
klinika evalvacija in opredelitev stopnje limfedema
. UKC L) \y
Limfedem 0 (la) Limfedem | Limfedem II Limfedem Il
stopnje stopnje stopnje stopnje
Latentni ali Zgodnje Pri dvigu Limfostatska
subklini¢ni kopicenje (elevaciji) elefantiaza.
limfedem, teko€ine uda oteklina Edem ni
moten limfni relativno ne splahni. vtisljiv, prisotne
prenos in bogato s Na zacetku so troficne
subtilne proteini. je vtisljiv, v spremembe
spremembe v Oteklina je pozni Il fazi koze (akantoza,
tkivu. Latenten vtislijiva, ni vec vtisljiv fibroza,
je lahko nekaj mehka, splahni zaradi razvoja odlaganje
mesecev ali preko noci ali fibrozein mascobnega
let. ob dvigu uda. podkoznega tkiva, hiper-
mascevja. pigmentacija,
papilozne
spremembe)

Ustna in pisna

Specialist FRM ali specialist dermatolog:

navodila za predpis individualno prilagojenega protokola evakuacije
preventivne limfodema in/ali predpis kompresijskega pripomocka
ukrepe, za vzdrzevalno fazo

samomeritve
obsegov udov
in kontrolo ob

v

KCR primerja stanjeob zadnji kontroli ter zapiSe

Dokumentacija

poslabSanju v aplikacijo CR.

FRM: fizikalna in rehabilitacijska medicina, IMR: In§titut za medicinsko rehabilitacijo, LO: le€e€i onkolog, DZ: druzinski zdravnik, Ol
Onkolos$ki institut, KCR: koordinator celostne rehabilitacije, FT: fizioterapevt, RC: aplikacija Redcap
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