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V okviru Ambulante za onkolosko genetsko svetovanje in testiranje (v
nadaljevanju Ambulanta za onkolosko genetsko svetovanje) na Onkoloskem
institutu Ljubljana poteka poleg genetskega svetovanja druzinam, pri katerih
se rak dojk in jaj¢nikov pogosteje pojavlja, tudi obravnava bolnic z rakom
dojk. Pri obravnavi posameznic nam je v pomo¢ klini¢na pot za onkolosko
genetsko svetovanje in testiranje za dednega raka dojk in/ali jaj¢nikov. Ta
predstavlja celostno in kakovostno obravnavo bolnice z rakom dojk od vstopa
v proces genetskega svetovanja do samega zakljucka obravnave v Ambulanti
za onkolosko genetsko svetovanje. Vse faze v klini¢ni poti so dokumentirane,
saj se aktivnosti pri posameznici evidentirajo, merijo in izboljSujejo. Klini¢na
pot zato ni staticen dokument, ampak dokument, ki se nenehno spreminja.
V' Ambulanti za onkolosko genetsko svetovanje bolnice z rakom dojk
obravnava multidisciplinarni tim. Medicinska sestra je pomemben del tega
tima, saj je aktivno prisotna tudi v vseh fazah klinicne poti genetskega
svetovanja.

KLJUCNE BESEDE: genetsko svetovanje, potek obravnave, dokumentiranje,
obrazci.
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Klinicna pot je orodje, ki natanc¢no opisuje proces zdravstvene obravnave
dolocene skupine bolnikov, in sicer od vstopa bolnika v proces zdravstvene
obravnave do zakljucka obravnave. Temelji na najnovejsih strokovnih
smernicah in doktrinah zdravljenja ter natancno vsebinsko in casovno
opredeljuje vse aktivnosti, ki jih moramo v obravnavi bolnika izvesti. Iz nje je
natan¢no razvidno, kdo naredi kaj in kdaj ter kje in kako se aktivnosti
evidentirajo, merijo in izboljsujejo. Kljub temu pa klini¢cna pot ne omejuje
izvajalca pri svobodni odlocitvi glede zdravstvenih postopkov in njihovem
prilagajanju glede na potrebe bolnika (Hajnrih et al., 2009).

Klini¢na pot nam omogoca boljSo osredotocenost na bolnico, vecjo varnost in
nenehno izboljSevanje kakovosti zdravstvene obravnave. V prvi vrsti na
podlagi le-te lazje nacrtujemo zdravstveno obravnavo bolnice, nadalje pa nam
klinicha pot omogoca, da ta obravnava poteka po vnaprej nacrtovanih
aktivnostih. Obravnava bolnice je z uporabo klini¢nih poti natancno
dokumentirana, kar zagotavlja boljSo sledljivost obravnave. Prav tako nam
uporaba klini¢nih poti omogoca spremljanje kazalnikov kakovosti zdravstvene
obravnave bolnice in izidov zdravljenja, odklonov od standardne obravnave
ter nacrtovanje izboljSav procesa zdravstvene obravnave (Krajc et al., 2012).

V Ambulanti za onkolosko genetsko svetovanje obravnavo bolnice z rakom
dojk opisuje klini¢na pot za onkolosko genetsko svetovanje in testiranje za
dednega raka dojk in/ali jaj¢nikov.

KLINICNA POT GENETSKEGA SVETOVANJA PRI
BOLNICAH Z RAKOM DOJK IN VLOGA MEDICINSKE
SESTRE

Klinicna pot onkoloskega genetskega svetovanja in testiranja natancno
opisuje proces zdravstvene obravnave bolnice in sicer od vstopa bolnice v
proces zdravstvene obravnave do zaklju¢ka obravnave multidisciplinarnega
tima za onkoloSko genetsko svetovanje. Temelji na najnovejsih strokovnih
smernicah in doktrinah zdravljenja ter natancno vsebinsko in ¢asovno
opredeljuje vse aktivnosti, ki jih moramo v obravnavi bolnice izvesti ob
hkratnem upostevanju bolnicinih potreb. Tako je v srediS¢u procesa bolnica.
Za kakovostno, ucinkovito in uspesno obravnavo le-te je odgovoren celoten
tim (Krajc et al., 2012).

Sestavni del klini¢ne poti je celovita dokumentacija, ki zdruzuje delo celotnega
zdravstvenega tima, je pregledna in omogoca sledenje bolnice tekom celega
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procesa svetovanja in testiranja. Vsakemu clanu tima mora klini¢na pot
omogociti hiter dostop do evidentiranja njegovega dela in je zapisana na
strukturiranem obrazcu, ki pomeni dejansko pot obravnave bolnice (Berginc
Dolen3ek et al., 2006). Odkloni od ustaljene klini¢ne poti pomenijo odstopanja
od standardne obravnave, zapisane v klini¢ni poti. Vsi odkloni se zapiSejo in
so podlaga za izboljSanje klinicne poti, hkrati pa so osnova za nadaljnje
izboljSevanje zdravstvene prakse in razvoja stroke (Hajnrih et al., 2009).

V Ambulanto za onkolosko genetsko svetovanje bolnico z rakom dojk napoti
osebni zdravnik ali zdravnik specialist. Indikacije za posvet so znana mutacija
v druzini, rak dojk pred 40. letom starosti, obojestranski rak dojk, rak dojk in
jaj¢nikov ter trojno negativni rak dojk pred 50. letom starosti. Velik pomen
ima tudi pozitivna druzinska anamneza (sorodnica z rakom dojk pred 40.
letom starosti, sorodnik moskega spola v prvem kolenu z rakom dojk,
sorodnica v prvem kolenu z obojestranskim rakom dojk, dve sorodnici v
prvem in drugem kolenu z rakom dojk pred 60. letom starosti ali z rakom
jaj¢nikov, ne glede na starost, tri sorodnice v prvem in drugem kolenu z rakom
dojk in/ali jaj¢nikov). Prvi stik bolnice z ambulanto je najveckrat po telefonu,
preko elektronske poste, lahko pa se zglasi tudi osebno. Ob prvem razgovoru
ji medicinska sestra razloZi potek genetskega svetovanja. Vprasa jo, kateri
zdravnik jo je napotil na genetsko svetovanje, si zabelezi vzrok njegove
napotitve, preveri druZinsko anamnezo bolnice glede morebitnih diagnoz
raka ter zapise ostale posebnosti. Ob prvem stiku medicinska sestra izpise tudi
obrazec Sprejemni list, ki predstavlja zacetek obravnave posameznika po
klini¢ni poti. Po razgovoru se bolnici posreduje ustrezno Informativno
zgibanko o genetskem svetovanju in testiranju ter Vprasalnik za rodovnik.
Sprejemni list se nato arhivira in se ga priloZi, ko bolnica vrne izpolnjen
vprasalnik za rodovnik. Ce bolnica vprasalnika ne vrne, se njena obravnava
zakljuci.

Medicinska sestra po prejetju vprasalnika za rodovnik preveri, ali je izpolnjen
pravilno. Ce manjkajo klju¢ni podatki, ki so pomembni za obravnavo, se
bolnici vprasalnik vrne skupaj s sprejemnim pismom (Sprejemno pismo ob
zavrnjenem vprasalniku), se naredi kopija poslanega vprasalnika in se jo
arhivira skupaj s sprejemnim listom. Ob tem se izpolni List sledenja obravnave,
ki se ga prilozZi v bolni¢ino dokumentacijo. Le-ta predstavlja klju¢ni obrazec v
poteku genetskega svetovanja, saj vsebuje celoten kronoloski zapis obravnave
posameznice.

Po prejetju pravilno izpolnjenega vprasalnika medicinska sestra preveri vse v
vprasalniku navedene diagnoze raka v bolnisnicnem informacijskem sistemu
in Registru raka Republike Slovenije. Po preverjanju diagnoz medicinska sestra
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nariSe Druzinsko drevo ter po dolocenih racunalniskih programih naredi
IzraCune verjetnosti prisotnosti mutacije v posamezni druZini in izracune
stopnje ogroZenosti posameznika (BRCAPRO, MYRAD).

Sledi obravnava druzine na konziliju za genetsko svetovanje in testiranje
multidisciplinarnega tima za onkolosko genetsko svetovanje (kirurg, internist,
radioterapevt, ginekolog, radiolog, specialist javnega zdravja — genetski
epidemiolog, molekularni biolog, psiholog in diplomirana medicinska sestra).
Na konziliju se ¢lani tima dogovorijo, komu se najprej ponudi test glede na
druzinsko drevo in izraCune ogrozenosti. Prav tako se tudi dogovori, katere
druZine ne ustrezajo kriterijem za gensko testiranje ter se za njih pripravi
program presejalnih pregledov.

Po obravnavi bolnice na konziliju ji medicinska sestra poslje Vabilo na posvet
v ambulanto. Ce se bolnica na dolo¢en datum svetovanja ne zglasi, se ji v roku
Sestih mesecev poslje ponovno vabilo. Njena obravnava se zakljudi, ¢e se tudi
na ponovno vabilo ne odzove..

Na prvem genetskem svetovanju sta poleg zdravnika svetovalca prisotna Se
medicinska sestra in psiholog. Medicinska sestra preda zdravniku bolnic¢ino
osebno mapo (Druzinsko drevo, izracune, mnenje multidisciplinarnega tima
— zapisnik mnenja konzilija) ter ga obvesti o morebitnih posebnostih bolnice.
Na prvem posvetu se z bolnico opravi razgovor, v katerem zdravnik predstavi
osnove dednega raka, prednosti in omejitve genskega testiranja ter mnenje
multidisciplinarnega tima glede moznosti testiranja na prisotnost dedne
okvare. V primeru testiranja bolnica podpise Soglasje za gensko testiranje,
nato se jo z ustrezno Napotnico za molekularno preiskavo in s prilozenim
Druzinskim drevesom poslje na odvzem krvi v laboratorij. Kri se analizira v
laboratoriju Oddelka za molekularno diagnostiko. Ce se bolnice z rakom dojk
ne testira, se ji svetuje Se nadaljnje redne kontrole pri izbranem onkologu. Za
njene krvne sorodnike pa se svetuje program presejalnih pregledov glede na
njihovo ogrozenost za raka. Pripravi se Zakljucek obravnave (v Ambulanti za
onkolosko genetsko svetovanje), ki se ga poslje bolnici po posti, drug izvod
pa se arhivira v njeno osebno mapo. Medicinska sestra izpolni List sledenja
obravnave in vse skupaj arhivira v poseben arhiv na enoti genetskega
svetovanja, saj gre za izjemno obcutljive podatke o dednem materialu
posameznika in je potrebno zagotoviti strogo varovanje teh podatkov.

Ce bolnice z rakom dojk gensko testiramo, po prejetju izvidov medicinska
sestra preveri identi¢nost podatkov na izvidu s podatki preiskovanca ter
pripravi njeno osebno mapo. Bolnico se ponovno obravnava na sestanku
multidisciplinarnega tima in se ji pripravi priporocila glede na rezultate
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genskega testiranja (Priporocila spremljanja multidisciplinarnega tima za
onkoloSko genetsko svetovanje in Smernice za zgodnje odkrivanje raka dojk).

Po sestanku se bolnico obvesti o prejetju rezultatov opravljenega genskega
testiranja. Medicinska sestra ji poslje Vabilo na ponovno svetovanje po
prejetju rezultatov. Bolnici osebno preda rezultate zdravnik svetovalec ob
prisotnosti medicinske sestre in psihologa. Glede na rezultat ji zdravnik
svetuje program presejalnih pregledov ter jo obvesti tudi o mnenju
multidisciplinarnega tima. Bolnica dobi v roke laboratorijski izvid, ki se arhivira
tudi v njeno osebno mapo v enoti za genetsko svetovanje. V primeru
dokazane mutacije v druzini se naredi ponoven odvzem krvi za potrditev
rezultata. Izvide potrditvenega testiranja sprejme medicinska sestra, ki preveri
skladnost s prvim izvidom, in jih nato arhivira v bolni¢ino osebno mapo.
Bolnico, ki se kljub vabilu za prevzem izvidov ne zglasi za prevzem izvidov, se
ponovno povabi na posvet v 3estih mesecih. Ce ne Zeli vedeti rezultatoy, se to
zabelezi v njeno osebno mapo in je obravnava bolnice trenutno zakljucena.
Rezultate genskega testiranja lahko prevzame kadar koli po predhodnem
dogovoru, Ce se za to odloci.

Za vsako bolnico z rakom dojk, ki se udeleZi genetskega svetovanja, se
pripravi Zakljucek obravnave, ki ga podpisejo zdravnik svetovalec, analitik v
laboratorijski medicini in medicinska sestra. Kadar gospe naroamo na
nadaljnje postopke, so v zakljuckih tudi termini pregledov v ambulanti za
spremljanje zmerno in visoko ogrozZenih za raka dojk, ki deluje v okviru Centra
za bolezni dojk na Onkoloskem institutu (CBD GEN ambulanta), termini v
ginekoloski ambulanti in datum morebitnega pogovora s psihologom.
Zakljucek obravnave (v katerem ni podatkov o mutacijah) poslje medicinska
sestra bolnici na dom po navadni posti. Prav tako uredi njeno osebno mapo,
dokonc¢no izpolni List sledenja obravnave in mapo arhivira v poseben arhiv.
Obrazec List sledenja obravnave je pomemben dokument, ki prikazuje celoten
proces obravnave posameznika — od sprejema do zakljucka obravnave v
Ambulanti za onkolosko genetsko svetovanje.

ZAKLJUCEK

Standardizirana obravnava s strukturiranimi obrazci za obravnavo bolnic z
rakom dojk na klini¢ni poti genetskega svetovanja omogoca nenehno
merjenje kakovosti obravnave, predvsem pa omogoca varnejso in
enakovrednejSo obravnavo vseh bolnic ter predstavlja osnovo za nenehne
dopolnitve v smislu izboljSanja kakovosti oziroma povecanja dobrobiti za
bolnice z rakom dojk. V multidisciplinarnem timu za onkolosko genetsko
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svetovanje je pomembno sodelovanje oziroma vloga vsakega posameznika,
da sledi postavljeni klini¢ni poti in s tem zagotavlja varno in kakovostno
obravnavo ter omogoca ucinkovitejso obravnavo.

Klini¢ne poti onkoloskega genetskega svetovanja in testiranja so objavljene na
spletni strani Onkoloskega instituta Ljubljana in so prosto dostopne.
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