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Uvod

Drzavni program obvladovanja raka (DPOR) predstavlja nacrt, ki bo v Sloveniji
(po ve¢ desetletjin bolj ali manj (ne)uspesnih naporov) povezal vse ¢lene v
organizirano celoto, ki bo omogocila vsem prebivalcem Slovenije onkolosko
oskrbo na bistveno visji ravni in bo obenem pravicnejsa. V pricujo¢em pri-
spevku bomo poskus$ali na kratko predstaviti nas pogled na trenutno stanje
onkologije v drzavi in vliogo Onkoloskega instituta Ljubljana v njej, poglavitne
naloge Ol v DPOR ter pogoje za izvajanje teh nalog.

Stanje onkologije v Sloveniji in vloga Onkoloskega inStituta
pred DPOR
Stanje onkologije v Sloveniji pred zagetkom izvajanja programa zaznamuije
vec znacdilnosti, med najpomembnejSe vsekakor sodijo naslednje:
1. razdrobljenost obravnave pogostih rakov,
2. pomanjkljivo opredeljeni pogoji, ki jih morajo izpolnjevati vsi, ki v obrav-
navi bolnikov z rakom sodelujejo,

3. nejasna vloga in pristojnosti posameznih ustanov, strokovnih zdruzenj
in razli¢nih drzavnih teles pri na¢rtovanju in izvajanju onkoloske oskrbe,

4. pomanjkanje strokovnega in organizacijskega osrednjega nadzora,
slaba informacijska povezanost,
6. nepravi¢no in nepregledno financiranje.

o

Te pomanijkljivosti so razumljiva posledica nacina razvoja onkologije (in ne
samo onkologije) v celotnem obdobju po drugi svetovni vojni. Za to obdobje je
znacilno, da so v vse preveliki meri smeri razvoja dolocali interesi posameznih
ustanov, zdruzenj, lokalnih skupnosti ali posameznikov brez prave koordina-
cije, ki bi slonela na oceni potreb na nivoju cele Slovenije in tem potrebam
prilagojene mreze. Tako $e danes, ko v drzavi formalno Ze drugo leto teCe
DPOR, posamezne zdravstvene ustanove brez posveta s stroko (ali celo ob
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ignoriranju opozoril) razvijajo posamezne dejavnosti, Ceprav ne ustrezajo zah-
tevam ne po kadru, ne po opremi niti po Stevilu bolnikov.

Ce naj bo drzavni program tisti mehanizem, ki naj omogo¢i v nekaj letih ko-
renito spremeniti podobo onkolo$ke oskrbe v drzavi, se povsem upravi¢eno
zastavlja vprasanje, kakSna bo vloga osrednje onkoloske institucije v drzavi v
tem programu.

Ze v prvem &lenu Statuta Ol je navedena vloga, ki jo Onkologkemu inétitutu
podeljuje ustanovitelj (drzava) in jo namenoma poudarjamo: »Ol Ljubljana je
celovit nacionalni onkolo$ki center, ki opravlja naloge s podrocja preventive
raka, zdravljenja, rehabilitacije in paliativhe oskrbe bolnikov z rakom in skrbi
za uravnotezen razvoj onkologije v drzavi« (Temeljna dolo¢ba, 1. €len, Sta-
tut OI). Lahko razumemo tudi, kot da je drzava nalozila OIL, da sam pripravlja
smeri razvoja onkologije v drzavi in obenem poskrbi, da se ta tudi uresnicuje.
OIL kot avtor in skrbnik drzavnega programa obvladovanja raka torej. Resnic-
nost je seveda drugacna. Ustanovitelj socasno ni nikoli poskrbel, da bi OIL
imel tej nalogi primeren status in je bil v veliki meri obravnavan v primerjavi z
drugimi ustanovami kot enak med enakimi. Se posebej bode v o0& pomanj-
kanje jasnih pooblastil, ki bi tako vlogo omogoc&ala. Zato je razumljivo, da se
OIL ni konsistentno razvijal v ustanovo, ki bila povsem dorasla vlogi, zapisani
v prvem Clenu statuta. Ne moremo sicer mimo izjemne vloge in dela, ki jo je
v preteklosti in jo tudi danes OIL opravlja tudi na tem podrocju, a je bila v ve-
liki meri prepus$&ena posameznim »akcijame«, entuziazmu posameznikov in jo
zaznamujejo tudi Stevilni spodleteli poizkusi. DPOR zato na Onkoloskem in-
Stitutu dojemamo kot novo priloznost, v okviru katere bo OIL pod dolo€enimi
pogoji lahko izpolnil svoje (Ze v preteklosti dolo¢eno) poslanstvo.

Poglavitne naloge Onkoloskega inStituta Ljubljana v
izvajanju DPOR

1. Vodenje DPOR

V DPOR mora biti OIL najpomembnejsi ¢len. OIL je namre€ ustanova, v kateri
je s podrocja onkologije najvecja koncentracija znanja v drzavi. Zato je ra-
zumljivo, da je bil tudi delez strokovnjakov iz OIL pri pisanju DPOR najved;ji;
tako vlogo pa Zelimo tudi vnaprej. Obenem bomo kar najtesneje sodelovali z
vsemi ustanovami in posamezniki, ki se ukvarjajo z onkologijo. Pri¢akujemo
tudi, da bo koordinator izvajanja DPOR kot celote strokovnjak z OIL. OIL kot
ustanova naj bo zadolZzena za nadzor nad vecino podsklopov programa. OIL
tudi vodi in usmerja tako notranjo kot zunanjo strokovno akreditacijo vseh, ki
sodelujejo v DPOR.
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2. Priprava in sprejemanje smernic zdravljenja in klini¢nih

poti

OIL je ze doslej pripravljal ali sodeloval v pripravljanju smernic zdravljenja ne-
katerih rakov, v zadnijih letih aktivneje kot prej. Temu podro&ju nameravamo
posvetiti ve€ pozornosti in poskrbeti za pripravo $e manjkajoCih smernic in
sprotno posodabljanje obstojecih. Na OIL nameravamo voditi ali sodelovati
pri izdelavi smernic rakov, ki jih obravnavamo tudi na OIL. Za rake, ki jih ne
obravnavamo, pa naj bo Ol tocka, kjer so smernice dostopne vsem.

3. Presejalni programi

OIL je nosilec dveh presejalnih programov - DORA in ZORA, pri programu
SVIT pa sodelujo¢a institucija. Vloga OIL je kljuéna za izvajanje vseh treh pro-
gramov, ki so eden od stebrov pri¢akovanih rezultatov DPOR.

4. Klini¢na in konziliarna dejavnost

V kliniéni dejavnosti OIL sledi dosedanji delitvi dela: obravnava redke ra-
ke, in tudi nekatere pogoste rake. V prihodnosti lahko pri¢akujemo spre-
membe v delezih pogostih rakov, ki se zdravijo na OIL, medtem ko bomo
Se dosledneje koncentrirali redke rake na OIL. Predvsem bomo vztrajali na
kar ¢im hitrejSem strokovnem napredku, uvajanju novih zahtevnih zdravljenj
in tehnologij in nato na hitrem prenosu na sekundarno raven, kadar bo to
potrebno. OIL je vstopna to€ka novosti na podro¢ju onkologije v drzavi.
Za uspeh DPOR je iziemno pomembna multidisciplinarna obravnava vseh on-
koloskih bolnikov. Zato je neobhodna konziliarna dejavnost strokovnjakov OIL
v sodelujocih ustanovah, predvsem tistih strok, ki jih ima le OIL ali pa jih je v
drzavi premalo. Ponovno poudarjamo neustrezno vrednotenje tega, klinicno
tako pomembnega dela.

5. Referencni center za diagnostiko

OIL mora biti referen¢ni center in u€na ustanova za tisto onkolosko diagnosti-
ko, ki poteka na OIL: cito- in histopatologija, radiologija, nuklearna medicina
in molekularna diagnostika.

6. Raziskovalna dejavnost

Razvoja v sodobni medicini ni mogocCe ohranjati brez tesne vpetosti v razi-
skovalno dejavnost. OIL kot terciarna institucija je Ze danes zelo aktiven na
podrocju raziskovanja, kar dokazuje tudi bogata publicisticna dejavnost; v
Sloveniji je onkologija po objavljenih prispevkih vodilna med medicinskimi
podrogji. Svojo raziskovalno dejavnost nameravamo okrepiti, povecati delez
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doma zasnovanih raziskav in povezati k sodelovanju sodelavce iz Slovenije in
tujine. Nameravamo se Se tesneje vpeti v mednarodne povezave in povecati
delez bolnikov, vklju¢enih v raziskave. Razvita raziskovalna in publicisti¢na
dejavnost OIL je pogoj za ohranjanje ravni, ki jo mora dosegati vodilna insti-
tucija DPOR. OIL je zato osrednja onkoloska raziskovalna ustanova, ki se
povezuje z drugimi terciarnimi ustanovami po eni strani, po drugi pa kulturo
znanstvenoraziskovalnega dela pribliZzuje sodelavcem na sekundarnem in pri-
marnem nivoju.

7. PedagoSka dejavnost

OIL kot terciarna ustanova je najtesneje vpeta v pedagoski proces na vseh
ravneh. Pedagoska dejavnost OIL, kot centralne ustanove DPOR, mora Se
pridobiti na pomenu, ker so prav izobrazeni kadri klju¢ni za uspeh DPOR. Po-
udarjamo tudi osrednjo vlogo OIL pri specialisti€nem izobrazevanju na podro-
¢jih internistine onkologije, radioterapije in (nastajajoCe) onkoloske kirurgije.
Nacionalni koordinatorji teh specializacij morajo biti strokovnjaki OIL.

8. Informacijsko vozlisce

OIL v DPOR nastopa tudi kot informacijsko vozlis¢e. Tradicionalno ima to vlo-
go Ze 60 let Register raka, ki domuje na OIL. OIL mora postati osrednja tocka
vseh informacij, ki so povezane z onkologijo. V nastajanju so zbirke klini¢nih
podatkov po posameznih rakih (deluje ze za maligni melanom), nacrtovan je
register dragih zdravil, register nosilcev mutacij dednih rakov ter podatki o
raziskavah na podrocju onkologije. OIL Zeli zagotavljati vse relevantne podat-
ke o onkologiji v Sloveniji.

Pogoji za izvajanje nalog OIL v DPOR

OIL lahko izvede vse nacrtovane naloge pri izvajanju DPOR le ob izpolnje-
nih dologenih pogojih. Kot je bilo Ze omenjeno, OIL kljub svojemu dale¢ naj-
ve€jemu potencialu strokovnjakov v drzavi e vedno nima povsem ustrezne
kadrovske sestave za uspesSno izvajanje vseh nalog. Razlogi so predvsem
v dejstvu, da je v preteklosti vecino zaposlovanj narekovala predvsem rast
klinicnega dela in manj vloga OIL kot osrednje onkoloske ustanove v drzavi.
Zato nas pesti pomanjkanje strokovnjakov, ki bi se lahko bolj posvetili delu na
izvajanju DPOR, pa tudi nekaterih nezdravstvenih profilov in enot, ki so nujni
za koordiniranje in vodenje drzavnih programov. Nekateri nujni pogoji so:

1. Ustrezna obremenitey 7 rutinskim delom

Kot smo Ze omenili, na OIL poteka (in bo tudi v prihodnje) obsezna klini¢na
dejavnost. V prihodnosti bo nujno primerno okrepiti tiste dejavnosti, ki bodo
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tudi v bodoce potekale na OIL, pri nekaterih obravnavah (predvsem pri obrav-
navi pogostih rakov) pa se bo delez bolnikov moral prenesti na sodelujoCe
ustanove.

2. Pooblastila

V uvodu smo zapisali, da prav zaradi pomanjkanja pooblastil OIL Ze doslej
ni odigral vedje vloge v drzavi pri razvoju onkologije. Ce drzava z DPOR mi-
sli resno, bo morala odlo€neje razdeliti pristojnosti, med drugim tudi na OIL.
Preizkusni kamen bodo lahko pogoji o minimalnih kriterijih, ki jih je po na-
logu Ministrstva za zdravje pripravil RSK za onkologijo to pomlad. Gre za
poizkus ureditve nekaterih podro€ij na drugacen nacin, kot smo v Sloveniji
to poceli doslej. Ce tovrstni napori ne bodo uspe$ni, se namre& sprasujemo
o smiselnosti sodelovanja v pripravi strokovnih osnov za korenite izboljSave
zdravstvenega sistema v drzavi. Kot primer nediscipline navajamo ignoriranje
pomembnega dela onkoloske stroke do svojih zakonskih obveznosti, in sicer
do porocanja Registru raka, o Eemer smo obvestili tudi MZ. V razmerah, ko
se dopusca celo ignoriranje zakonskih obveznosti, se seveda strokovnjaki kli-
niki upravi¢eno sprasujejo, ali ni bolje svojega ¢asa in energije posvetiti »le«
posameznim bolnikom, kot pa ju viagati v jalove napore pri iskanju sistemskih
reSitev.

3. Kadrovska struktura OIL

OIL, ki bi igral odlo¢nejSo vlogo nacionalne onkoloske institucije, bi moral
spremeniti tudi kadrovsko strukturo. Kot smo Ze dejali, bi to pomenilo po eni
strani razbremenitev najdragocenejsih kadrov z delom, ki sodi na sekundarni
nivo, ter okrepitev na podrocjih, ki pomenijo uspesno organizacijsko vodenje
DPOR. To je seveda v nasprotju s sedanjim nacinom zaposlovanja in vodenja
zavodov, ki je vse premalo prozno in temelji na konceptih zaposlovanja ze
davno minulih ¢asov. Vse premalo se namre¢ zaposluje na (in za ¢as trajanja)
posameznih projektih, ko bi bile jasno opredeljene zahteve naro¢nika, medse-
bojna razmerja pa pogodbeno nedvoumno urejena.

4. Stabilno financiranje

OIL kot osrednja onkoloska institucija potrebuje stabilno financiranje. Seda-
nji nacin financiranja zdravstvenih zavodov ocenjujemo kot nepreglednega in
nepravicnega. Najocitnejsi primer je nacin plaCevanja terciarnih dejavnosti,
ki so po svoji vsebini najdragocenejsi vir sprememb in izboljSav v zdravstvu.
Ker storitve ali delo v zdravstvenem sistemu nimajo realne cene, sedanji nacin
financiranja omogoca in celo zahteva razli¢ne finan¢ne akrobacije za izvedbo
povsem merljivih in o&itno potrebnih storitev. Se ved, postavlja se upravi¢eno
vpraSanije, ali ustanova OIL sploh sodi v okvir financiranja, kot velja za vecino
zdravstvenih ustanov v drzavi. Po naSem mnenju ne.
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Zakljucek

V 72 letih svojega obstoja je OIL ve¢ kot upravi€il svoj obstoj. Nikakor pa ni
uspel zasesti mesta, ki mu ga drzava nacelno daje in vendar hkrati ne omo-
gocdi: biti toriS€e vsega dogajanja, povezanega v onkologijo, ne kot birokratski
diktator, temvec kot kristalizacijsko jedro, kot edina ustanova z dovolj kriticne
mase v onkologiji, v sicer majhni Sloveniji.
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