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Si stem ska me di ci na

Pre�ci�sion�Me�di�ci�ne

iZvLeČeK
KLJUČNE BESEDE: po dat kov ne zbir ke, dru žin ska me di ci na, di gi tal na me di ci na, ge no mi ka

Dru�žin�ska�me�di�ci�na�že�od�nek�daj�za�go�var�ja�in�di�vi�dual�ni�pri�stop�pri�os�kr�bi�bolnikov.�Zad�-
nja�leta�smo�s�teh�no�loš�kim�na�pred�kom�pri�ča�ko�re�ni�tim�spre�mem�bam�v�me�di�ci�ni,�pri�če�-
mer�ne�ka�te�re�že�se�daj�moč�no�spre�mi�nja�jo�us�ta�lje�ne�poti�obrav�na�ve�in�or�ga�ni�za�ci�jo�zdravs�-
tve�ne�os�kr�be,�dru�ge�pa�bodo�ta�vpliv�ime�le�v�bliž�nji�pri�hod�no�sti.�Ena�ključ�nih�spre�memb
se�obe�ta�na�po�droč�ju�vo�de�nja�in�ob�de�la�ve�bolnikovih�po�dat�kov.�Tre�nut�no�smo�v�ob�dob�-
ju�pre�ho�da�iz�pa�pir�na�te�ga�v�di�gi�tal�ni�zdravs�tve�ni�kar�ton,�ki�po�nu�ja�več�mož�no�sti�in�več�-
ji�po�ten�cial�us�trez�nej�še�ga�dol�go�roč�ne�ga�vo�de�nja.�Pre�hod�no�ob�dob�je,�ki�sle�di,�bo�pred�stav�-
lja�lo�pre�cej�šen�za�lo�gaj�vsem�zdrav�ni�kom,�saj�je�pred�nami�po�ve�ča�nje�tako�ko�li�či�ne�kot
raz�no�vrst�no�sti�bolnikovih�anam�ne�stič�nih�in�bio�me�trič�nih�po�dat�kov.�Tre�nut�no�so�vsi�ti�shra�-
nje�ni�na�raz�lič�nih�lo�ka�ci�jah�in�ni�do�go�vor�je�no,�kdo�naj�bi�bil�dol�go�roč�ni�skrb�nik�teh�po�-
dat�kov.�Če�se�od�lo�či�mo,�da�to�prev�za�me�stro�ka,�se�zdi�iz�bi�ra�dru�žin�ske�me�di�ci�ne�naj�bolj
lo�gič�na�re�ši�tev,�vpra�ša�nje�pa�je,�če�je�to�dol�go�roč�no�za�bolnika�naj�bolj�op�ti�mal�na�in�naj�-
var�nej�ša�iz�bi�ra.�Vse�ka�kor�bi�to�po�me�ni�lo�ve�lik�iz�ziv�za�zdravs�tve�no�po�li�ti�ko�in�samo�zdravs�-
tve�no�in�fra�struk�tu�ro.�Ma�sov�no�zbi�ra�nje�po�dat�kov�o�po�sa�mez�ni�ku�iz�ven�nje�go�ve�do�me�ne
pred�stav�lja�nove�etič�ne�iz�zi�ve,�s�ka�te�ri�mi�bi�se�mo�ra�li�spo�pri�je�ti.�Ne�gle�de�na�skrb�niš�tvo
zbir�ke�bo�količina�po�dat�kov�omo�go�ča�la�učin�ko�vi�tej�šo�obrav�na�vo�po�eni�stra�ni�ter�od�pi�-
ra�la�šte�vil�na�nova�vpra�ša�nja�bolnikov�po�dru�gi.�Ob�sto�je�či�in�bo�do�či�zdrav�ni�ki�se�bodo�v�vsa�-
kem�pri�me�ru�o�tem�mo�ra�li�izo�bra�zi�ti,�da�bodo�lah�ko�re�ši�li�vse�te�di�le�me.�Ne�gle�de�na�vse –
pa�os�ta�ja�os�nov�no�pra�vi�lo,�da�zdra�vi�mo�bolnike –�in�ne�po�dat�kov.�
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Fa�mily�me�di�ci�ne�has�al�ways�ad�vo�ca�ted�an�in�di�vi�dua�li�zed�ap�proach�to�pa�tient�care.�Me�-
di�ci�ne�is�chan�ging�ra�pidly�for�nu�me�rous�rea�sons.�One�of�them�is�the�de�ve�lop�ment�of�new
tech�no�lo�gies�that�are�going�to�ra�di�cally�chan�ge�me�di�cal�prac�ti�ce�in�the�fu�tu�re.�One�of�the
key chan�ges�will�in�vol�ve�the�in�crea�sing�im�por�tan�ce�of�good�data�ma�na�ge�ment.�Tra�di�tio�-
nal�data�ma�na�ge�ment�that�was�ba�sed�on�pa�per�re�cords�is�being�con�ver�ted�to�elec�tro�nic
me�di�cal�re�cords�that�of�fer�great�po�ten�tial�for�pa�tient�ma�na�ge�ment.�This�tran�si�tion�will
also�give�rise�to�new�chal�len�ges�for�the�prac�ti�sing�physi�cian.�We�are�fa�cing�the�chal�len�-
ge�of�new�data�sour�ces,�which�are�in�crea�sing�in�vo�lu�me�and�va�riety.�Cur�rently,�all�the�se
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data�are�sto�red�in�dif�fe�rent�lo�ca�tions�and�the�re�is�no�con�sen�sus�on�whet�her�one�sin�gle
spe�cialty�is�going�to�take�res�pon�si�bi�lity�for�ma�na�ging�pa�tient�data.�Pri�mary�care�prac�ti�-
ce�would�seem�the�lo�gi�cal�so�lu�tion�to�the�prob�lem.�This�would�pose�a�chal�len�ge�to�health�-
ca�re�po�licy�and�in�fra�struc�tu�re.�The�big�data�ap�proach�to�me�di�cal�care�gi�ves�rise�to�new
et�hi�cal�chal�len�ges�that�we�will�have�to�ad�dress.�Exi�sting�and�fu�tu�re�physi�cians�will�have
to�be�edu�ca�ted�in�or�der�to�ad�dress�all�the�se�is�sues�for�the�be�ne�fit�of�their�pa�tients.�Ne�-
vert�he�less,�all�physi�cians�should�still�bear�in�mind�that�even�with�the�vast�de�ve�lop�ment
of�pre�ci�sion�me�di�ci�ne,�the�pa�tient�is�still�more�than�just�a�col�lec�tion�of�data.

zmanj�ša�nje�akut�nih�bo�lez�ni�za�ra�di�iz�bolj�ša�-
nja�živ�ljenj�skih�po�go�jev�in�ukre�pov�jav�ne�-
ga�zdrav�ja,�za�ra�di�če�sar�se�je�živ�ljenj�ska�doba
pre�cej�po�dalj�ša�la.�Kro�nič�ne�bo�lez�ni�ve�či�no�-
ma�niso�oz�drav�lji�ve,�le�ob�vla�dlji�ve.�Glav�ni
vzrok�smr�ti�so�ne�na�lez�lji�ve�bo�lez�ni,�na�pr�-
vih�šti�rih�me�stih�so�srč�no-žil�ne�bo�lez�ni,�rak,
slad�kor�na�bo�le�zen�in�kro�nič�ne�pljuč�ne�bo�-
lez�ni�(2).

raz voj me di cin ske zna no sti
Raz�voj�stro�ke�omo�go�ča�zdrav�ni�kom,�da zdra�-
vi�jo� bol�ni�ke� po� znans�tve�no� ute�me�lje�nih
smer�ni�cah,�ki�se�stal�no�iz�bolj�šu�je�jo.�To�po�-
me�ni,�da�je�tudi�os�kr�ba�bol�ni�kov�po�sta�la�bolj
kom�plek�sna,�tre�ba�je�sle�di�ti�ved�no�več�pa�-
ra�me�trom.� Za�ra�di� stal�ne�ga� spre�mi�nja�nja
je�zdrav�ni�ku�tež�ko�sle�di�ti�vsem�no�vo�stim.

druž be ne spre mem be
Z�de�mo�kra�ti�za�ci�jo�zna�nja�so�in�for�ma�ci�je�pro�-
sto� do�stop�ne� vsem� in� po�vsod,� pred�vsem
z�upo�ra�bo�in�ter�ne�ta.�Mne�nja�se�pro�sto�iz�-
me�nju�je�jo –�ne�gle�de�na�stro�kov�no�ute�me�-
lji�tev –�pre�ko�so�cial�nih�me�di�jev.�Bol�ni�ki�so
po�sta�li�bolj�neod�vi�sni�(3).�Po�go�sto�po�se�že�-
jo�po�sa�moz�drav�lje�nju�pred�obi�skom�zdrav�-
ni�ka�in�ima�jo�mne�nje�o�po�treb�ni�diag�no�sti�ki
in�zdrav�lje�nju,�ko�pri�de�jo.�Po�dru�gi�stra�ni
jih�ve�li�ka�ko�li�či�na�sla�bo�pre�ver�je�nih�po�dat�-
kov�zme�de�in�pre�stra�ši.�Fra�za�»ver�je�mi�te�mi,
jaz�sem�zdrav�nik«�ne�de�lu�je�več,�v�da�naš�-
nji�obrav�na�vi�mo�ra�mo�upo�šte�va�ti�bol�ni�ko�-
va� mne�nja,� pre�pri�ča�nja� in� prio�ri�te�te,� ter
sku�paj�poi�ska�ti�za�do�vo�lji�vo�re�ši�tev.

4 Igor Švab, Ma te ja Ko kalj Ko kot Si stem ska me di ci na

Uvod
Vsak�člo�vek�je�edins�tven.�Na�še�zdrav�je�je�do�-
lo�če�no�z�na�ši�mi�po�de�do�va�ni�mi�last�nost�mi,
z�na�šim�živ�ljenj�skim�slo�gom�in�oko�ljem.
V�prak�si�bi�to�mo�ra�lo�po�me�ni�ti,�da�je�tudi
pri�stop�k�os�kr�bi�bol�ni�ka�in�di�vi�dua�len;�in�da
prin�cip�uni�ver�zal�ne�ga�pri�sto�pa�smer�nic�ni
pri�me�ren.�Kon�cept�per�so�na�li�zi�ra�ne�me�di�ci�-
ne�ni�nov�in�je�pri�so�ten�od�sa�me�ga�za�četka
me�di�ci�ne.�Dru�žin�ska�me�di�ci�na�že�od�nek�daj
za�go�var�ja� in�di�vi�dual�ni� pri�stop� pri� os�kr�bi
bol�ni�kov.�Si�stem�ska�me�di�ci�na�po�nu�ja�ve�li�-
ke�ko�ri�sti:�še�ni�ko�li�do�slej�ni�bilo�mo�go�če
pred�vi�de�ti,�kako�se�bo�na�še�telo�od�zva�lo�na
do�lo�če�na�zdra�vi�la,�ali�ugo�to�vi�ti,�kdo�od�nas
je� ogro�žen� za� raz�voj� do�lo�če�nih� bo�lez�ni.
Sedaj�smo�pred�iz�zi�vom,�kako�pri�la�go�di�ti
zdravs�tve�ne�si�ste�me,�da�bomo�lah�ko�iz�ko�-
ri�sti�li�moč�ge�nom�ske�teh�no�lo�gi�je�in�zna�no�-
sti�za�iz�bolj�ša�nje�zdrav�ja�pre�bi�vals�tva.�Smo
na�poti�k�vklju�če�va�nju�per�so�na�li�zi�ra�ne�ga
pri�sto�pa�v�splo�šno�zdravs�tvo�na�na�cio�nal�-
ni�rav�ni�(1).

Tre�nut�no�smo�pri�ča�hi�trim�spre�mem�-
bam�v�druž�bi�in�zdravs�tve�nih�si�ste�mih,�ki
se� jih� dr�ža�ve� tru�di�jo� pri�la�go�di�ti.� Naj�po�-
memb�nej�še�spre�mem�be�so�sta�ra�nje�po�pula�-
ci�je,�raz�voj�me�di�cin�ske�zna�no�sti�ter�druž�be�ne
spre�mem�be.

Sta ra nje po pu la ci je s spre me nje ni mi
vzor ci obo lev no sti in umr lji vo sti
Kro�nič�ne�bo�lez�ni�so�glav�ni�vzrok�obo�lev�no�-
sti,� umr�lji�vo�sti� in� in�va�lid�no�sti� prak�tič�no
po vsem�sve�tu.�Naj�po�memb�nej�ši�vzrok�je
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BoLniK, ZdrAvStveni PodAtKi
in nJihovA KoMPLeKSnoSt
Bolj�kot�ka�dar�ko�li�prej�se�da�nes�me�di�ci�na
tru�di�pri�la�go�di�ti�zdravs�tve�ne�sto�ri�tve�spe�-
ci�fič�nim�po�tre�bam�po�sa�mez�ni�ka�in�pre�bi�-
vals�tva�(na�po�ved�na,�pre�ven�tiv�na,�par�ti�ci�pa�-
tiv�na�in�di�na�mič�na�me�di�ci�na),�hkra�ti�pa�se
ne�neh�no�iz�bolj�šu�je�in�uči�iz�po�dat�kov.�Po�-
dat�ki�se�za�je�ma�jo�tako�iz�sta�rih�(pa�pir�na�ti
in�elek�tron�ski�zdravs�tve�ni�za�pi�si)�kot�tudi
no�vih�vi�rov�(pa�met�ni�te�le�fo�ni,�sen�zor�ji,�pa�-
met�ne�na�pra�ve)�(4).

raz voj elek tron ske kar to te ke
Tra�di�cio�nal�no�je�bila�zdravs�tve�na�kar�to�te�-
ka� bol�ni�ka� zbir�ka� za�be�ležk� o� bol�ni�ko�vih
obiskih,� bolj� ali�manj� le� kot� opom�nik� za
zdrav�ni�ka,�kaj�se�je�s�tem�bol�ni�kom�že�do�-
ga�ja�lo.�Pred�di�gi�tal�no�dobo�so�bili�v�kar�to�-
te�ki�za�be�le�že�ni�obi�ski�ter�oseb�na,�dru�žin�ska,
so�cial�na�anam�ne�za,�zbir�ka�kro�nič�nih�bo�lez�-
ni,�iz�vi�di�obi�skov�kli�nič�nih�spe�cia�li�stov�ter
diag�no�stič�nih�prei�skav.�Po�dat�ki�so�bili�sla�-
bo�pre�gled�ni�in�tež�ko�do�stop�ni.�Nek�je�je�bil
do�lo�čen�po�da�tek�si�cer�na�pi�san,�ven�dar� je
bilo�zelo�za�mud�no�naj�ti�nje�go�vo�lo�ka�ci�jo,
vča�sih�je�ob�sta�jal�celo�samo�v�zdrav�ni�ko�vem
spo�mi�nu.�S�pri�ho�dom�ra�ču�nal�ni�ka�kot�de�-
lom�os�nov�ne�opre�me�je�na�stal�elek�tron�ski
zdravs�tve�ni�kar�ton.�Ta�se�daj�vse�bu�je�vse�že
ome�nje�no�in�še�do�dat�ne�vpra�šal�ni�ke,�toč�kov�-
ni�ke,�opom�ni�ke,�po�stal�je�os�no�va�za�obra�-
ču�na�va�nje�sto�ri�tev,�pre�ver�ja�nje�ka�ko�vo�sti,�za
ra�zi�ska�ve�in�nad�zor.�Žal�elek�tron�ski�zdravs�-
tve�ni�kar�ton�ni�iz�pol�nil�vseh�pri�ča�ko�vanj�(5).

novi viri po dat kov
Vse�več�ja�kom�plek�snost�vo�de�nja�bolnikov
je�pov�zro�či�la,�da�je�za�kli�nič�no�od�lo�či�tev�po�-
treb�nih�ved�no�več�po�dat�kov�(6).�Ti�po�dat�ki
se�zbi�ra�jo�na�raz�lič�nih�rav�neh�zdravs�tva�in
po�go�sto�niso�vid�ni� os�ta�lim� spe�cia�li�stom.
Zbir�ke�ogrom�nih�ko�li�čin�zdravs�tve�nih�po�-
dat�kov�se�hi�tro�po�ve�ču�je�jo –�vzrok�za�to�so
šte�vil�ni�novi�viri.�Raz�no�raz�ne�na�pra�ve�in
apli�ka�ci�je�se�daj�me�ri�jo�člo�ve�ko�ve�ko�ra�ke,
porab�lje�ne�ka�lo�ri�je,�srč�ni�utrip,�vzo�rec�spa�-

nja.�Ljud�je�jih�ve�li�ko�upo�rab�lja�jo�sami�za
spremlja�nje� last�ne�ga�živ�ljenj�ske�ga�slo�ga,
a�imajo�tudi�mož�nost�upo�ra�be�v�zdravs�tve�-
ne�na�me�ne�(npr.�zaz�na�va�arit�mij).�Na�sta�le
so�tudi�apli�ka�ci�je�za�slad�kor�no�bo�le�zen�in
hi�per�ten�zi�jo,�ka�te�rih�vse�bi�no�lah�ko�bolnik
po�sre�du�je�svo�je�mu�zdrav�ni�ku.�V�upo�ra�bi�je
npr.�mi�kro�fon�za�pa�met�ni�te�le�fon,�ki�po�noči
be�le�ži�mo�re�bit�no�ago�nal�no�di�ha�nje. Program
umet�ne�in�te�li�gen�ce�pre�poz�na�spre�me�njen
vzo�rec�di�ha�nja�in�lah�ko�kli�če�na�po�moč�(4).
Eno�stav�nej�ši�pri�mer�je�upo�ra�ba�GPS-sle�dil�-
ca�za�de�ment�ne�ose�be,�če�za�ta�va�jo�od�doma.
Prak�tič�na�upo�ra�ba�teh�no�vih�a�pli�ka�cij�je�raz�-
lič�na.�V�raz�vi�tih�dr�ža�vah�in�v�pre�mož�nej�ših
oko�ljih�zdrav�ni�ki�sprem�lja�jo�bol�ni�ke�pre�ko
pa�met�nih� te�le�fo�nov� za� vo�de�nje� raz�lič�nih
stanj,� od� poo�pe�ra�tiv�ne�ga� sprem�lja�nja� in
vo�de�nja� slad�kor�ne� bo�lez�ni� do� pa�lia�tiv�ne
oskr�be.�Ra�zi�ska�va�v�Ve�li�ki�Bri�ta�ni�ji�je�po�-
kaza�la,�da�so� to�vrst�ni�pro�gra�mi�pri�mer�ni
pred�vsem�za�mla�do,�zdra�vo,�de�lov�no�po�pu�-
la�ci�jo,�sta�ro�20–64�let,�ki�ži�vi�v�pre�mož�nej�-
ših�pre�de�lih�(7).

Po�dat�ki� o� gen�skem� za�pi�su� pred�stav�-
ljajo�spe�ci�fi�čen�vir�in�for�ma�cij.�Po�seb�ni�so
zato,�ker�se,�za�raz�li�ko�od�dru�gih�in�for�ma�-
cij,�ne�spre�mi�nja�jo�in�po�tre�bu�je�jo�pri�mer�-
no�ana�li�zo,�pre�den�so�lah�ko�upo�rab�ni.�Prav
tako�so�iz�jem�no�ve�li�ki –�samo�en�za�pis�ši�-
ro�ke�ga�sek�ven�cio�ni�ra�nja�lah�ko�pre�se�že�en
te�ra�bajt� po�dat�kov.� Tre�nut�no� se� po�dat�ki
o�ge�net�skem�za�pi�su�shra�nju�je�jo�na�raz�lič�-
nih�lo�ka�ci�jah�in�ni�so�glas�ja,�kdo�naj�jih�hra�-
ni�in�kdo�naj�ima�do�njih�do�stop.�

iZZivi ZA PrihodnoSt
Uva�ja�nje�ve�li�kih�ko�li�čin�po�dat�kov�v�me�di�ci�-
no�sprem�lja�ve�li�ko�iz�zi�vov.�V�jav�no�sti�ob�sta�-
ja�jo�po�mi�sle�ki�gle�de�za�seb�no�sti,�eti�ke,�uprav�-
lja�nja� in�for�ma�cij� in� vsto�pa� ko�mer�cial�ne
in�du�stri�je�v�ne�ka�te�re�zdravs�tve�ne�si�ste�me.

Last niš tvo po dat kov
Za�kon�sko�gle�da�no�je�bol�nik�last�nik�po�dat�-
kov,�ki�jih�deli�s�ko�mer�ko�li�že�li –�kar�lah�-
ko (ali� ne)� vklju�ču�je� zdrav�ni�ka.� Po�ve�ča�na
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sa�mo�stoj�nost� bol�ni�kov� lah�ko� po�me�ni,� da
zdrav�ni�ku�ne�bodo�zna�ne�in�for�ma�ci�je,�ki�bi
mu�ko�ri�sti�le�pri�obrav�na�vi�bol�ni�ka,�hkra�ti
pa�ima�zdrav�nik�od�go�vor�nost�va�ro�va�ti�bol�-
ni�ko�ve�po�dat�ke,�ki�so�mu�zna�ni.�

Za seb nost 
Za�ra�di� spre�mem�be� de�lo�va�nja� zdravs�tva
ima�se�daj�več�lju�di�kot�ka�dar�ko�li�prej�vpo�-
gled�v�bol�ni�ko�ve�oseb�ne�po�dat�ke�in�var�nost
je�ve�li�ko�krat�več�kot�po�manj�klji�va.�Pra�vi�lo�-
ma�so�ljud�je,�ki�de�la�jo�v�zdravs�tvu,�za�ve�za�-
ni�po�klic�ni�mol�čeč�no�sti,�a�je�sam�vir�po�dat�-
kov� sla�bo� zaš�či�ten� (npr.� ge�slo� za�do�stop,
na�lep�lje�no�na�mo�ni�tor,�ali�koda,�na�pi�sa�na
na�pro�fe�sio�nal�ne�kar�ti�ce).�Do�stop�do�ve�li�-
ke�ko�li�či�ne�zdravs�tve�nih�po�dat�kov�ima�tudi
ne-zdravs�tve�no�oseb�je,�npr.�na�za�va�ro�val�ni�-
cah.�Več�ji�prob�lem�so�a�pli�ka�ci�je�in�ko�mer�-
cial�ni� te�sti,� kjer� se� upo�rab�ni�ki� za�ve�že�jo
(ve�li�ko�krat�ne�ve�de�ali�pa�se�jim�to�ne�zdi
spor�no),�da�svo�je�po�dat�ke�po�dar�ja�jo�last�ni�-
ku�a�pli�ka�ci�je�v�last,�in�jih�ta�upo�rab�lja�za�na�-
dalj�nje�ra�zi�ska�ve�ali�v�dru�ge�na�me�ne.

Slu čaj ne najd be in pra vi ca ve de ti
Ge�net�ski�te�sti�no�si�jo�s�se�boj�re�sne�etič�ne�di�-
le�me.�Ge�net�sko�te�sti�ra�nje�mla�do�let�nih�oseb
je�še�po�se�bej�ob�čut�lji�vo�po�droč�je.�Obi�čaj�no
je�tak�šno�te�sti�ra�nje�mla�do�let�nih�upra�vi�če�-
no�le�v�pri�me�rih,�ko�sta�od�re�zul�ta�tov�te�sta
od�vi�sna�pre�ven�tiv�no�in�te�ra�pevt�sko�ukre�pa�-
nje.�Če�test�ni�nu�jen�(kot�na�pri�mer�pri�bo�-
lez�nih,�pri�ka�te�rih�te�ža�ve�na�sto�pi�jo�v�odra�sli
dobi�in�pred�na�sto�pom�ne�ob�sta�ja�no�be�no
učin�ko�vi�to�zdrav�lje�nje),�se�pre�lo�ži�na�ka�snej�-
še�ob�dob�je,�ko�je�ose�ba�pol�no�let�na�in�spo�-
sob�na� in�for�mi�ra�ne� sa�mo�stoj�ne� od�lo�či�tve
gle�de�te�sti�ra�nja.�Vča�sih�nam�ge�net�sko�te�-
sti�ra�nje�otrok�po�ka�že�in�for�ma�ci�je,�ki�jih�ni�-
smo�is�ka�li�in�so�lah�ko�po�memb�ne�za�svoj�ce
(npr.� te�sti�ra�nje� hčer�ke,� od�kri�je� se,� da� je
BRCA-po�zi�tiv�na,�nje�na�mama�je�bila�do�se�-
daj�zdra�va).�Pri�ge�net�skem�te�sti�ra�nju�os�ta�-
ja�zelo�po�memb�na�pra�vi�ca�do�ne�poz�na�va�nja
re�zul�ta�ta,� kjer� je� vsa�ke�mu� po�sa�mez�ni�ku
do�vo�lje�no,�da�se�opre�de�li�do�vsa�ke�ga�te�sti�-

ra�nja� po�se�bej.�Nes�por�na� je� tr�di�tev,� da� bi
skoraj�vsak�do�ho�tel�(in�mor�da�celo�mo�ral)
vede�ti�ge�net�ske�in�for�ma�ci�je,�ki�bi�lah�ko�pri�-
ved�le�do�in�ter�ven�ci�je,�ki�bi�pre�pre�či�la�ali�ub�-
la�ži�la�re�sno�obo�lev�nost�ali�umr�lji�vost�(8).

Za nes lji vost in pro sto do stop no
te sti ra nje
Za�nes�lji�vost�in�for�ma�cij�je�po�memb�na.�Bolni�-
ki�(in�zdravs�tve�no�oseb�je)�se�po�go�sto�ne za�-
ve�da�jo,�da�te�sti�niso�100%�za�nes�lji�vi.�V�zad�-
nji� le�tih� se� po�jav�lja�jo� šte�vil�ni� ge�net�ski
te�sti,�ki�so�og�la�še�va�ni�in�pro�da�ja�ni�pre�ko�in�-
ter�ne�ta�s�stra�ni�pod�je�tij,�ki�niso�del�zdravs�-
tve�ne�ga�si�ste�ma.�Šte�vil�ni�ge�net�ski�te�sti,�ki
se� pro�da�ja�jo� ne�po�sred�no� po�tro�šni�kom,
zdravs�tve�ni�si�stem�jem�lje�kot�neu�strez�ne�in
ne�ve�ljav�ne,�saj�nji�ho�va�ka�ko�vost�in�upo�rab�-
nost�ni�sta�pre�ver�je�ni�in�po�tr�je�ni.�Ve�či�na�test�-
nih�re�zul�ta�tov�v�re�sni�ci�ne�zmo�re�na�po�ve�-
da�ti,�ali�se�bo�pri�bol�ni�ku�po�ja�vi�la�do�lo�če�na
bo�le�zen�ter�v�kakšni�meri�se�bo�bo�le�zen�izra�-
zi�la.�Ge�net�sko�te�sti�ra�nje�ima�lah�ko�zelo�velik
in�re�sen�vpliv�na�po�sa�mez�ni�ka�in�dru�ži�no,
zato�je�zelo�pri�po�roč�lji�vo,�da�se�opra�vi�ge�-
net�sko�sve�to�va�nje,�kjer�je�vča�sih�vklju�če�na
tudi�psi�ho�loš�ka�pod�po�ra�pred�te�sti�ra�njem
in�po�njem.�Za�po�sa�mez�ni�ke,�pri�ka�te�rih�so
re�zul�ta�ti�kli�nič�ne�ga�po�me�na,�je�tre�ba�upo�-
ra�bi�ti�na�če�la�kvar�tar�ne�pre�ven�ti�ve�za�pre�-
pre�če�va�nje� pre�ko�mer�ne� me�di�ka�li�za�ci�je,
zlasti�ka�dar�so�re�zul�ta�ti�ne�go�to�vi�ali�ne�te�-
me�lji�jo�na�do�ka�zih.�Upo�šte�va�se�tudi�mož�-
nost� pre�majh�ne�me�di�ka�li�za�ci�je� po�sa�mez�-
nikov,�če�nji�ho�vi�ge�nom�ski�re�zul�ta�ti�niso
pra�vil�no�raz�la�ga�ni�(9).

Uprav lja nje
Za�pri�mer�no�delo�z�ve�li�ko�ko�li�či�no�po�dat�-
kov�bo�tre�ba�pri�la�go�di�ti�ra�ču�nal�niš�ko�in�fra�-
struk�tu�ro�v�zdravs�tvu.�Za�go�tav�lja�nje�te�in
pri�mer�ne�in�ter�net�ne�po�ve�za�ve�bo�še�do�dat�-
no�po�slab�ša�lo�os�kr�bo�v�odročnih�in�manj
raz�vi�tih�ob�moč�jih�ter�tako�po�ve�ča�lo�raz�li�-
ko�med�bo�ga�tim�in�rev�nim�pre�bi�vals�tvom.
Po�memb�no�bi�bilo,�da�se�pro�gra�mi�med�se�-
boj�po�ve�že�jo�in�us�kla�di�jo,�da�se�poe�no�sta�-
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vi�iz�me�nja�va�po�dat�kov�in�nji�ho�va�do�stop�-
nost�(z�do�sled�nim�upo�šte�va�njem�var�no�sti).
Tre�nut�no�po�ve�zo�va�nje�pred�stav�lja�pre�cej�šen
prob�lem,�saj�se�je�vsak�si�stem�raz�vi�jal�lo�-
če�no�in�ni�za�dost�ne�ga�in�te�re�sa�s�stra�ni�od�-
lo�če�val�cev,�da�bi�se�jih�pri�si�li�lo�v�po�ve�zo�-
va�nje.

izo bra že va nje
V�bliž�nji�pri�hod�no�sti�bodo�zdrav�ni�ki�po�tre�-
bo�va�li�do�dat�ne�veš�či�ne�in�zna�nja,�da�bodo
lah�ko�od�go�vo�ri�li�na�nove�po�tre�be�pre�bi�vals�-
tva.�Uče�nje�upo�ra�be�di�gi�tal�ne�teh�no�lo�gi�je
bo�tre�ba�vklju�či�ti�v�vse�rav�ni�uče�nja,�kar�lah�-
ko�pred�stav�lja�prob�lem,�saj�so�ve�li�ko�krat
učen�ci�bolj�veš�či�ro�ko�va�nja�z�mo�der�no�teh�-
no�lo�gi�jo�kot�uči�te�lji.�Izo�bra�zi�ti�se�mo�ra�mo
o� no�vih� zbir�kah� po�dat�kov� in� iz�po�sta�vi�ti

etič�ne�di�le�me,�ki�se�po�ra�ja�jo�(10).�Ne�ka�te�-
re�kli�nič�ne�spe�cial�no�sti�bodo�mo�ra�le�pri�do�-
bi�ti�spe�ci�fič�na�zna�nja�za�ana�li�zo�po�dat�kov.

ZAKLJUČeK
Soo�ča�mo�se�z�re�vo�lu�ci�jo�v�me�di�ci�ni,�kjer
bodo�po�dat�ki�iz�jem�no�po�memb�ni.�Glav�na
na�lo�ga�za�dru�žin�ske�ga�zdrav�ni�ka�bo�med
vse�mi�temi�po�dat�ki�naj�ti�smi�sel�za�ko�rist�pa�-
cien�ta.�Eno�iz�med�ključ�nih�vpra�šanj�bo�od�-
go�vor�nost�za�bol�ni�ko�ve�po�dat�ke.�Kdo�naj�jih
zbi�ra,�kdo�do�vo�lju�je�do�stop –�komu�in�kdaj?
Ved�no�pa�se�mo�ra�mo�za�ve�da�ti,�da�bomo�dru�-
žin�ski� zdrav�ni�ki� zdra�vi�li� lju�di;� in� da� jim
bomo�lah�ko�po�ma�ga�li,�bo�tre�ba�iti�pre�ko�sa�-
me�ga�su�he�ga�zbi�ra�nja�po�dat�kov,�sle�de�nja
pro�to�ko�lom�in�smer�ni�cam�ter�bol�ni�ka�obrav�-
na�va�ti�kot�ce�lo�to.
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