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UVODNIK

Zdravstvena pismenost in njen pomen pri zgodnjem odkrivanju
ter preventivi raka

Seminar v spomin dr. DuSana Reje Ze vrsto let namenjamo strokovnim
vsebinam s podrocja zdravega Zivljenjskega sloga, ki ga navajajo priporo-
Cila Evropskega kodeksa proti raku. LetoSnjega, 30. po vrsti, smo osvetlili
z vidika zdravstvene pismenosti.

Znano je, da je zdravstvena pismenost pomembna determinanta zdravja.
V lu€i onkologije pomeni tisto funkcionalno pismenost v zvezi z lastnim
zdravjem, ki opredeljuje znanja in veS€ine posameznika, ki so potrebni za
razumevanje vseh aktivnosti krepitve zdravja, prepre€evanje in zgodnje
odkrivanje raka ter razumevanje zdravljenja in rehabilitacije onkoloSke
bolezni. Prav tako zdravstvena pismenost determinira posameznikovo
vedenije in sposobnost, da se v zdravstvenem sistemu ucinkovito znajde
(prijava na pregled, razumevanje ¢akalnih vrst in prejetih izvidov). Zdrav-
stvena pismenost je v tem kontekstu iziemnega pomena pri sprejemanju
lastnih odlocitev na podlagi strokovnih priporocil. Bolnike vsakodnevno
bolj vkljuCujemo v odlo€anje glede preventive in zdravljenja. Vprasanje pa
je, ali so njihove odlocitve informirane. Ali smo res naredili vse, da so nas
razumeli? Za dobro zdravstveno pismenost ni potrebno le dobro branje,
temvec tudi poslusanje, analiticno sklepanje in odlo€anje v zvezi z lastnim
zdravjem. Za vse to pa potrebujemo nekaj osnovnega znanja.

Na seminarju smo predstavili razlicne vidike zdravstvene pismenosti v
vseh Zivljenjskih obdobjih pri bolnih in pri zdravih posameznikih ter s strani
razli¢nih specialnosti, tudi novinarskih ved. Prav tako smo prikazali, kako
se odlocCevalci trudijo, da pomembne zdravstvene informacije priblizajo
populaciji z razli¢nimi profili zdravstvene pismenosti. Z vidika informiranja
0 preventivi raka smo predstavili nekaj aktivnosti Zveze slovenskih drustev
za boj proti raku (Zveza), ki Ze vrsto let skrbi za boljSo zdravstveno pisme-
nost populacije prek razli¢nih programov prepre€evanja raka. Zveza je bila
ustanovljena leta 1984. Trenutno aktivho povezuje enajst regijskih drustev
in je naslednica Drustva za boj proti raku, ki je nastalo natanko pred enain-




petdesetimi leti. Namen drustva je bil Ze takrat in $e vedno ostaja zma-
njSati zbolevnost in umrljivost za rakom v Sloveniji. Programi Zveze so
namenjeni razli€nim javnostim, in sicer tako otrokom in mladostnikom v
osnovnih Solah kot tudi dijakom ter odraslemu prebivalstvu in strokovnja-
kom v zdravstvu. Pri nacrtovanju programov so nam v veliko pomoc¢ jasna
in z dokazi podprta priporocila Evropskega kodeksa proti raku.

Kot je Ze bilo velikokrat izpostavljeno, je osnovno poslanstvo Zveze in
drustev prispevati k ustvarjanju take slovenske druzbe, v kateri ne bi nih¢e
zbolel ali umrl za rakom zaradi lastne nevednosti ali zaradi brezbriznosti
drzave. NajpomembnejSa naloga Zveze je torej zdravstveno ozaveScanje
in izobraZevanje strokovne in druge javnosti. Znano je, da bi lahko skoraj
polovico vseh rakavih bolezni preprecili z zdravim Zivljenjskim slogom,
cepljenjem, redno udeleZbo v presejalnih programih za raka, pa tudi z Ziv-
lienjem v ¢im manj onesnazenem bivalnem in delovhem okolju.

Zveza si tako z regijskimi drustvi prizadeva postati prepoznaven deleznik
v celovitem programu obvladovanja raka v Sloveniji.

Zahvala

Zveza se iskreno zahvaljuje vsem predavateljicam in predavateljem ter
sponzorjem, ki so sodelovali pri pripravi in izvedbi 30. Rejevega seminaria,
pa tudi vsem, ki ste se ga udelezili in aktivho sodelovali v razpravi.




KONCEPT ZDRAVSTVENE PISMENOSTI, PROJEKT
»DVIG ZDRAVSTVENE PISMENOSTI V SLOVENIJI«

Tamara Stemberger Kolnik, Andreja Ljubi¢

POVZETEK: V prispevku avtorici predstavljata kratek razvoj koncepta zdravstvene
pismenosti in ga povezeta z aktivnostmi projekta Dvig zdravstvene pismenosti v Sloveniji.
Projekt poteka pod okriliem Ministrstva za zdravje in Nacionalnega instituta za javno
zdravije ter je zasnovan na podlagi Stevilnih raziskovalnih metod, s katerimi se zasleduje
cilj, osredoto€en na navigacijsko zdravstveno pismenost slovenske populacije. Klju¢ni
namen je priprava enotnih poti pacientov po zdravstvenem sistemu za deset kroni¢nih
izbranih bolezni/stan;.

UvoD

ZmanjSana dostopnost do zdravstvenih storitev, predvsem pa do neka-
terih preventivnih programov, ki so v ¢asu pandemije v Sloveniji zastali, je
verjetno razlog za povecevanje neurejenih kroni¢nih bolezni in zapoznelih
na novo odkritih odstopanj od zdravja v populaciji. Slednje nakazuje, da
je pandemija odprla pogled na pomen zdravstvene pismenosti tako pri
posamezniku kot populaciji. Visoko zdravstveno pismen posameznik je
oseba, ki zna poskrbeti za svoje zdravje in deluje odgovorno do soljudi
ter okolja, v katerem Zivi, kar odseva pozitiven in v zdravje usmerjen odnos
v celotni populaciji (Scollione, 2021). Visoko zdravstveno pismen posa-
meznik (in skupnost) zna skrbeti za lastno zdravje, razume in uporabi
navodila, usmeritve zdravstvenih delavcev ter zna krmariti v zdravstve-
nem sistemu, ko to potrebuje, kar predstavlja klju¢ do boljSih rezultatov
zdravljenja in nizjih stroSkov v zdravstvenem sistemu (Palumbo, 2017).

Zdravstvena pismenost je hitro razvijajoci se koncept, ki vkljuCuje znanje,
motivacijo in spretnosti za dostop, razumevanje, vrednotenje in uporabo
zdravstvenih informacij za sprejemanje odlocitev, povezanih z zdravjem
v vsezivljenjskem obdobju (Sgrensen idr., 2015). Ohranjanje zdravja,
uspesna in ucinkovita navigacija po zdravstvenem sistemu, obvladovanje




bolezni, hitro in smiselno ukrepanje ob spremembi zdravstvenega stanja
ter ucinkovita rehabilitacija so danes postali klju&ni elementi na ravni po-
sameznika v skrbi za lastno zdravje in odgovorno skrb za ohranjanje ali
vrnitev zdravja (Kumar idr., 2017). Koncept zdravstvene pismenosti je
vecdimenzionalne narave in mo¢no povezan z ve¢ spremenljivkami, Ki
se nenehno prepletajo in razvijajo (De Caro idr., 2015). Evropski konzorcij
za zdravstveno pismenost (HLS-EU Consortium Health Literacy Project
European idr., 2012) povzema definicijo Svetovne zdravstvene organiza-
cije (World Health Organization, 2016a), v kateri je zdravstvena pismenost
definirana kot koncept, ki zajema kognitivne in socialne sposobnosti ter
se nanasa na zmoznosti ljudi, da izpolnjujejo kompleksne zahteve za
ohranjanje zdravja v sodobni druzbi (Rowsell idr., 2015). Konceptualno
razumevanje zdravstvene pismenosti je bilo mo&no naravnano na izzive,
povezane z zdravljenjem in tradicionalno vlogo pacienta v zdravstvenem
sistemu, vendar se je s Casom in raziskovanjem pojmovanje zdravstvene
pismenosti razsirilo. Danes koncept presega tehnike pridobivanja znanja
na zdravstvenem podrocju, vklju€uje tudi moznost in znanje iskanja infor-
macij, pomembnih za zdravje, kriti€no oceno teh informacij ter povezavo
pridobljenih informacij z lastno Zivljenjsko situacijo v smeri ohranjanja
zdravja in promocije lastnega zdravja v skupnosti (Sgrensen idr., 2015),
za kar so kljucni elementi vedenje, povezano z zdravjem, zaznana sa-
mouginkovitost (Stemberger Kolnik, 2020) in sposobnost refleksije na
dejavnike in procese, ki dolo¢ajo zdravje (Abel & Benkert, 2022). Vsi
izvajalci zdravstvenih storitev, ki sodelujejo v procesu obravnave pacienta,
bi morali stremeti k izboljSanju u€inkovitosti, za dvig stopnje zdravstvene
pismenosti, kar se Steje za potencialno strategijo pri izboljSanju samo-
ucCinkovitosti. Za to je potreben pristop, s katerim zdravstveni delavci ne
uporabljajo avtoritativnih pristopov, temvec delujejo v smeri opolnomo-
¢enja pacienta (Lee idr., 2015; Batterham idr., 2016).

Ministrstvo za zdravje in Nacionalni institut za javno zdravje sta oblikovala
projektno idejo, s katero poskusata pridobiti Sirok nabor informacij, ki bodo
pripomogle k oceni zdravstvene pismenosti populacije na podro€ju raz-
licnih determinant, ki jih v konceptu zdravstvene pismenosti opredeljuje
avtorica Sgrensen (2013). V projektu se podrobneje proucuje navigacijska
zdravstvena pismenost na podrocju desetih kroni¢nih bolezni ali stanj, ki




smo jih identificirali kot najpogostejSe v Sloveniji. Cilj in namen projektnih
aktivnosti sta oblikovanje poti po zdravstvenem sistemu za paciente s
prepoznanimi desetimi kroni¢nimi boleznimi in stanji.

VSEBINA

Podrocje zdravstvene pismenosti je v Evropi, pa tudi drugod po svetu,
v zadnjih 30 letih postalo vse pomembnejSe vprasanje (Kickbusch idr.,
2013). V literaturi najdemo veliko konceptualnih modelov in opredelitev
zdravstvene pismenosti, vendar se danes najpogosteje uporablja definicija
Evropskega konzorcija za zdravstveno pismenost, ki jo povzema tudi
Svetovna zdravstvena organizacija (HLS-EU Consortium Health Literacy
Project European idr., 2012). Slednja zdravstveno pismenost opredeljuje
kot »opismenjevanije, ki vklju€uje znanje, motivacijo in kompetence ljudi
za dostop, razumevanje, ocenjevanje in uporabo zdravstvenih informacij,
z pogledi na zdravstveno pismenost so usmerjeni v ve€stranski koncept,
ki se nanasa na zmoznost ljudi, da zadovoljijo kompleksne zdravstvene
zahteve sodobne druzbe, zacensi z osnovnimi spretnostmi in prehodom
v aktivni doprinos drzavljana na podrocju dviga kolektivne zdravstvene pi-
smenosti (Kumar idr., 2017). Zdravstvena pismenost je danes pomemben
dejavnik zdravja. Heinrich (2012) zdravstveno pismenost celo opredeli
kot Sesti osnovni vitalni znak, ki bi ga morali v zdravstvu spremljati in mu
posvetiti pozornost. V svetu se kot velik problem ocenjuje prav nerazume-
vanje zdravstvenih navodil. Na podlagi podanih dejstev je zaskrbljujo¢
podatek Studije, v kateri pacienti s prisotnimi ve¢ kroni¢nimi obolenji v
manj kot 10 odstotkih izjavljajo, da so razumeli ustne ali pisne informacije,
ki jih je posredoval zdravstveni delavec (Rafferty idr., 2022). Za uspesno
zdravljenje in obvladovanje kroni¢nih obolenj modernega obdobja je
klju¢nega pomena vklju€enost pacienta in njegovo prizadevanje za ohra-
njanje in krepitev zdravja. Individualnemu dvigu zdravstvene pismenosti
sledi izboljSanje zdravstvene pismenosti prebivalstva, kar je eden najbolj
temeljnih, gospodarskih in u€inkovitih ukrepov za izboljSanje zdravstvene
ravni prebivalstva (Liu idr., 2020). Dvig zdravstvene pismenosti ima po-
memben vpliv na klju¢ne klini¢ne izide (zdravljenja) (Stein idr., 2018), zato
je smiselno in pomembno vlagati v dvig zdravstvene pismenosti posa-




meznika in populacije. Rafferty idr. (2020) v zakljuCkih svoje raziskave
poudarijo, da so za dvig zdravstvene pismenosti potrebna ciljna priza-
devanja za opredelitev nacionalnih strategij za izboljSanje zdravstvene
pismenosti in zmanjSanje razlik v zdravju. Kot enega pomembnih de-
javnikov pridobivanja in razumevanja zdravstvenih informacij in dvig
zdravstvene pismenosti avtorji Rafferty idr. (2022) omenjajo dejstvo, da
ima vsak pacient osebnega zdravnika ter da pretok informacij med paci-
entom in zdravstvenim delavcem potka ustno. Za spodbujanje razumljive
komunikacije med uporabniki zdravstvenega sistema in zdravstvenimi
delavci je potrebno smiselno oblikovanje orodij in smernic za zdravstvene
delavce, ki so namenjena podpori pri komunikaciji s pacientom ter razu-
mljiva orodja za podporo pri prepoznavanju potreb, povezanih z zdravjem,
in smiselno uporabo informacij v procesu spreminjanja zivljenjskih navad,
povezanih z zdravjem za uporabnike zdravstvenega sistema (Brega
idr., 2015).

Individualna zdravstvena pismenost se opredeljuje s socialno-ekonom-
skim statusom, spolom, obsegom zdravstvenega zavarovanja in resnostjo
posameznikovega obolenja (Lee idr., 2015). Kanj, Mitic (2019) predvide-
vata, da je priblizno 16 % svetovne populacije slabo zdravstveno pismene,
med njimi pa je najve€ Zensk. Boyle idr. (2013) ugotavljajo, da na zdrav-
stveno pismenost klju¢no vpliva tudi starost. Ljudje, stari 65 let in vec,
so pogosteje izkazovali nizjo stopnjo zdravstvene pismenosti (Boyle idr.,
2013) kot mlajsi. Sagrensen idr. (2015) so v svoji raziskavi ugotovili, da bi
jih lahko bolj kot s starostjo povezali z generacijami (razli¢nimi starostnimi
skupinami). Po ugotovitvah Aguirre idr. (2005) na zdravstveno pismenost
pomembno vpliva tudi izobrazba. Sgrensen idr. (2015) se z njihovimi
trditvami strinjajo, a poudarjajo, da bolj kot izobrazba na zdravstveno pi-
smenost vpliva socialni status posameznika in njegovo finan&no stanje.
Slabsa kot sta socialni status in finan¢no stanje posameznika, slabsa je
stopnja zdravstvene pismenosti. Na zdravstveno pismenost pomembno
vplivajo tudi determinante, kot so tekoCe branje, predhodna znanja (Baker,
2006; Speros, 2005) in pretekle izkusnje, povezane z zdravjem (Speros,
2005). Ni pa pogojeno, da imajo ljudje s slabSo sploSno pismenostjo tudi
slab$o zdravstveno pismenost.
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Ne glede na starost in upad kognitivnih sposobnosti je dvig zdravstvene
pismenosti mogo¢ s pomocjo razliénih oblik neformalnega ucenja, torej s
komunikacijskimi kanali, uporabljenimi za promocijo zdravja, kot so zdrav-
stvena vzgoja in vzgoja za zdravje. Poudarjanje novih vsebin, povezanih
s pozitivnim vedenjem, ciljno usmerjene informacije ter u¢enje posa-
meznika ali skupine ohranjajo kognitivhe sposobnosti posameznika.
Zdravstvena pismenost se lahko izboljSa z izobrazevanjem in se lahko
Steje kot izmerljiv izid zdravstvene vzgoje. I1zboljSanje zdravstvene pisme-
nosti vklju€uje tako posredovanje zdravstvenih informacij kot tudi podporo
pri razvijanju zaupanja, da bi lahko delovali na podlagi tega znanja. To je
mo¢ doseci z bolj osebnimi oblikami komuniciranja in ozave$€anjem v
skupnosti (Nutbeam, 2015). Potrebno je tudi preuciti, katere vire informacij
0 zdravju ljudje uporabljajo in jim zaupajo, predvsem tisti z omejeno
zdravstveno pismenostjo. To bi pomagalo opredeliti strategije za prepo-
znavanje vrzeli v znanju ter oblikovanje v pacienta usmerjene podpore
za prepreCevanje, pravocasno odkrivanje in uspesno zdravljenje bolezni
(Chen idr., 2019).

TeZave pri iskanju in razumevanju zdravstvenih informacij poznajo vsi, ki
so kadarkoli iskali informacije po spletu ali drugih pisnih virih, ko so si ob
pojavu spremembe v zdravju Zeleli pomagati sami na podlagi domacih
zdravil. Prebiranje razli¢nih izrazov, povezanih z diagnozo, zdravili in na-
vodili, je za vsakogar del soo€anja z zdravstvenimi storitvami. Zdravstvo
in medicina postajata vedno bolj kompleksni podrocji, kjer se vsak dan
dodajajo nove ugotovitve na podlagi raziskav in se oblikujejo novi proto-
koli obravnave pacientov. Najbolje usposobljeni zdravstveni delavci z
znanjem in odli€nimi komunikacijskimi veS€inami zlahka preobreme-
nimo pacienta, ki nima izkusenj in zapletenega znanja, ko gre za bolezen,
prognozo in zdravljenje. Klju¢ do zdravstvene pismenosti je znanje izku-
Senih zdravstvenih delavcev in pacienta, ki ima moc, voljo in sposobnosti
za sprejemanje znanja in sodelovanje v procesu zdravljenja, kar predsta-
vlja podlago za uspeh v obvladovanju kroni¢nih obolenj in stanj.

S projektom Dvig zdravstvene pismenosti (ZaPiS) Ministrstvo za zdravje
in Nacionalni institut za javno zdravje zasledujeta nacela iz Resolucije o
nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2016—-2025 »Skupaj za druzbo
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zdravja« (Uradni list RS, $t. 25/16), ki predvideva sprejetje ukrepov za
varovanje zdravja, prepreCevanje bolezni in izboljSanje zdravstvene
pismenosti prebivalcev Slovenije. Resolucija predvideva izboljSanje
zdravstvene pismenosti z ozaveS€anjem drzavljanov o pomenu zdravja
in zdravega zivljenjskega sloga ter krepitvijo moci za skrb za lastno zdrav-
je, vkljuéno z izvajanjem nacionalnih kampanj in pripravo materialov ter
smernic za pomoc¢ pri izvajanju programov. Prav tako pa digitalizacija in
informatizacija zdravstvenih storitev, ki se v Sloveniji v zadnjih letih inten-
zivno razvija, ponuja velike priloZnosti za aktivnejSo vlogo prebivalcev
pri skrbi za lastno zdravje in zdravljenje ter zmanjSevanje neenakosti v
zdravju. Eden kljucnih ciljev je tudi dvig kakovosti zdravstvenih procesov
z izobrazevanjem in usposabljanjem razli¢nih ciljnih skupin na podrocju
e-zdravja ter z razvojem in izvajanjem programov za povecanje aktivhe
vloge in odgovornosti drzavljanov na podroc¢ju zdravja. S predvidenimi
aktivnostmi Zelimo omogoditi lazje razumevanje delovanja zdravstvenega
sistema, za uporabnika enostavnejSe krmarjenje znotraj zdravstvenega
sistema, boljSo in razumljivejSo komunikacijo znotraj zdravstvenega
sistema, omogoceno dostopnost do zdravstvenih storitev za vse ranljive
skupine z namenom zmanjS$anja socialnih razlik, poveznih z zdravjem,
interdisciplinarni pristop, s katerim bomo omogocili spreminjanje kulture
lokalnega obmocja v kulturo, usmerjeno v zdravje na vseh podrodjih, kjer
ljudje zivijo, delajo, se Solajo, druzijo in kakor koli sami prispevajo k de-
lovanju skupnosti. Projektne aktivnosti so osredoto¢ene na razumljivo
komunikacijo znotraj zdravstvenega sistema ter s podpornimi delezniki
v lokalni skupnosti, s ciliem spodbujanja pozitivhega odnosa in samo-
ucinkovitosti na ravni posameznika, druzine in skupnosti. Prednostno
se aktivnosti projekta ZaPiS osredotoCajo na navigacijsko zdravstveno
pismenost, ki predstavlja temelj za navigacijo po zdravstvenem sistemu
ter razumevanje poti, ki jo pacient mora prehoditi po zdravstvenem
sistemu od postavitve diagnoze, procesa zdravljenja in rehabilitacije ter
ponovne aktivne vkljuc€itve v skupnost. Z naras€anjem kroni¢nih nenale-
zljivih bolezni, zapletenih multimorbidnih stanj pri pacientih in dolgotrajnih
stanj se povecujejo tudi potrebe pacientov ne samo po razli¢nih vrstah
zdravstvenih storitev, ampak tudi po storitvah socialnega varstva in skup-
nostne skrbi (OECD & European Union, 2018). Vse to zahteva aktivno
sodelovanje med razli€nimi delezniki in delovno silo, ki ustreza temu na-
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menu (Hopman idr., 2016). Zdravstveni sistemi, sooCeni s temi izzivi,
potrebujejo ucinkovite reSitve in izvajanje integriranih modelov oskrbe,
da bi zadostili potrebam svojega prebivalstva in zagotovili zagotavljanje
kakovostnih storitev oskrbe (World Health Organization, 2016b). Projektni
tim usmerja prizadevanja za implementacijo reSitev na sistemski ravni,
zato z oblikovano raziskovalno strategijo pripravlja enotne poti po zdrav-
stvenem sistemu za paciente z desetimi najpogostejSimi kroni¢nimi
obolenji/stanji v Sloveniji, ki so: sladkorna bolezen tipa 2, sréno popu-
SCanje, ishemicna bolezen srca, rak dojke, rak prostate, bolecine v krizu,
kroni¢na obstruktivna plju¢na bolezen, depresija, parodontalna bolezen
in mozganska kap.

V prispevku se podrobneje osredoto€amo na navigacijsko pismenost
pacienta z rakom. (Martinez-Donate idr., 2013) so v Studiji v petih gine-
koloskih klinikah potrdili potrebo po vpeljevanju aktivnosti na podrocju
navigacijske zdravstvene pismenosti, s katerimi lahko zdravstveni delavci
pripomorejo k boljSim rezultatom zdravljenja, predvsem pri pacientih iz
ruralnih okolij. Potrebe pacientov po ucinkoviti navigacijski zdravstveni
pismenosti so avtorji merili s pomocjo pet med seboj povezanih kompo-
nent: 1) omejene ali neredne napotitve k podpornim sluzbam znotraj
klinike (npr. socialno delo, dusevno zdravje, nutricionist); 2) nepovezano
usklajevanje oskrbe znotraj in med ustanovami; 3) tezave pri razumevanju
in upravljanju zdravil; 4) odsotnost sistemati¢nih ocen ne zdravstvenih
potreb pacientov in 5) majhna uporaba najbolj$ih praks za komunikacijo
med pacientom in zdravstvenim delavcem. Navedene komponente so
oblikovali na podlagi Modela za obravnavo pacienta s kroni¢no boleznijo
(Cronic care model (CCM), ki se osredotoCa na povezovanje ozaves¢enih
pacientov z zdravstvenimi timi, ki so pripravljeni ukrepati in delujejo pro-
aktivno. Model zajema Sest med seboj povezanih podrodij, s katerimi lahko
zdravstveni sistem pripomore k dvigu zdravstvene pismenosti pacientov
s kroni¢no boleznijo: 1) organizacija zdravstvenega sistema; 2) lokalna
skupnost, v katero je vpet zdravstveni sistem, in razpoloZljivi viri; 3) pod-
pora managementa zdravstvenih organizacij in politike; 4) nacrtovanje poti
po zdravstvenem sistemu; 5) pomo¢€ pacientu pri odlo¢anju in 6) enoten,
razumljiv klini¢ni informacijski sistem (Bodenheimer, 2002). Ozkaraman
idr. (2019) opozorijo na zapleteno zdravljenje raka, ki ima lahko negativne
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fiziCne, Custvene, socialne in ekonomske posledice za paciente in njihove
druZine, ki vplivajo na zmanjSano kakovost Zivljenja in zadovoljstvo paci-
entov ter njihovih druzin. Kakovost zdravljenja pacienta ni odvisna samo
od zdravstvenega sistema, spremljanja pacienta in kakovosti oskrbe
pacienta, temvec tudi od osebnostnih znacilnosti pacienta, ki so tesno po-
vezane z zdravstveno pismenostjo. Avtorji potrdijo tesno povezanost
med samoucinkovitostjo na podrocju zdravja in obvladovanjem kroni¢ne
bolezni ter statisticho pomembno znacilno negativho povezanost med
samoucinkovitostjo in znaki kronicnega obolenja. Pacienti z rakom imajo
vi§jo stopnjo zdravstvene pismenosti, kar pripomore k bolj8i samoucinko-
vitosti, sploSnemu zdravju in fizi€nemu statusu (Ozkaraman idr., 2019).
Naslavljanje zdravstvene pismenosti v povezavi s samoucinkovitostjo in
posledi¢no vedenjem, povezanim z zdravjem, je tesno povezano z bolj
vklju¢enim zdravstvenim sistemom, ki bo skrbel za zmanjSanje neena-
kosti, ne le pri dostopu do inovativne oskrbe pacientov z rakom, ampak
neenakosti v zdravju na splo$no. Uvajanje najboljSih praks navigacije pa-
cientov in zdravstvene pismenosti na sistemski ravni bi lahko prispevalo
k izboljSani oskrbi raka in izidom zdravljenja.

Roland, Nolte (2014) predlagata krepitev koordinacije oskrbe, ki je kljuc-
nega pomena za zagotavljanje visoko kakovostne in na posameznika
osredotocCene oskrbe. ReSitev lahko predstavlja sprejetje novih viog in na-
log, ki jih prevzamejo razli¢ni zdravstveni delavci ali lai¢ni delavci (Looman
idr., 2021). Med temi novimi vlogami in nalogami so se navigatorji za pa-
ciente, ki delujejo v razli¢nih drzavah, izkazali kot obetavna inovacija za
pomoc¢ pacientom pri krmarjenju v zapletenem sistemu zdravstvenega
varstva, kar lahko vpliva na izboljSanje integracije oskrbe (Budde idr.,
2022). Primarni fokus pacientovih navigatorjev je na ravni posameznika,
torej na mikro ravni, saj upostevajo individualne potrebe pacienta, da jih
uskladijo s potrebnimi storitvami in izvajalci. Njihov glavni namen je usme-
rjanje pacientov skozi kompleksnost sistemov zdravstvenega varstva,
pomo¢ pri dostopu do zdravstvenih storitev in premagovanje morebitnih
ovir pri dostopu (Budde idr., 2022). Poleg tega lahko navigatorji pacientov
sodelujejo z drugimi ponudniki zdravstvene oskrbe in socialnih storitev,
ki se lahko ucinkovito vkljucijo v obravnavo pacientov. Na makro ravni tako
sodelujejo z odlo€evalci, z namenom vkljuciti se v aktivnosti, kjer lahko
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pripomorejo pri sistemskih spreminjanju (Doucet idr., 2019), kjer sodelu-
jejo razli¢ni zdravstveni delavci in sodelavci kot so recimo medicinske
sestre, socialni delavci, zdravniki, fizioterapevti in drugi. To vlogo lahko
opravljajo tudi usposobljeni laiki, vkljuéno z delavci v skupnosti in pacienti
(npr. nekdaniji pacienti z rakom) (Kline idr., 2019; Reid idr., 2020). V vecini
primerov lai¢ni delavci, ki delajo kot pacientovi navigatoriji, to po¢nejo v
tesnem sodelovanju z usposobljenimi strokovnjaki in so del multiprofe-
sionalne ekipe (K. B. Roland idr., 2017). Med pandemijo covida-19 je
spremljanje na daljavo (telemonitoring) postalo Se posebej pomembno v
programih za navigacijo pacientov, saj zdravstvenim delavcem in navi-
gatorjem za paciente omogoca, da Se naprej oskrbujejo svoje paciente,
hkrati pa se izognejo tveganju okuzbe (Nalley, 2020; Bigelow idr., 2021;
Ferrua idr., 2021).

ZAKLJUCEK

Predstavili smo nekaj teoreti¢nih izhodiS¢, ki bodo podlaga za pripravo
okvirja usmerjanja pacientov z rakom po zdravstvenem sistemu. V okviru
projekta ZaPiS potekajo raziskovalne aktivnosti, iz katerih bomo ¢rpali
informacije in raziskovalne rezultate za poglobljen pogled v poti pacienta
po zdravstvenem sistemu na podrocju raka dojke in raka prostate. Zbrane
informacije in raziskovalni rezultati bodo pripomogli k pripravi uc€inkovitih,
enostavnih, razumljivih poti po zdravstvenem sistemu ter omogocili zdrav-
stvenim delavcem sistamaticno spremljanje pacientov. Pacientom bodo
pripravljene poti omogocile ucinkovito krmarjenje po zdravstvenem siste-
mu z obCutkom vklju€enosti v zdravljenje in samozaupanije, kar predstavlja
elemente visoko zdravstveno pismene populacije.
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ZDRAVSTVENA PISMENOST ODRASLIH PREBIVALCEV
SLOVENIJE

Sanja Vrbovsek, Mitja Vrdelja, Nejc Berzelak

POVZETEK: Zdravstvena pismenost je ena kljucnih determinant zdravja. IzhodiS¢e za
nacrtovanje in razvoj intervencij ter aktivnosti za izboljSevanje zdravstvene pismenosti
predstavljajo podatki o zdravstveni pismenosti v populaciji. S prvo Nacionalno raziskavo
zdravstvene pismenosti v Sloveniji, izvedeno na verjetnostnem vzorcu 3360 odraslih
oseb, ki je potekala v okviru mednarodne mreze za merjenje populacijske in organi-
zacijske zdravstvene pismenosti M-POHL, smo pridobili reprezentativne podatke o
zdravstveni pismenosti odraslih prebivalcev Slovenije. Raziskava je pokazala, da ima
vsak drugi odrasli prebivalec Slovenije omejeno splosno zdravstveno pismenost, skoraj
dve tretjini pa omejeno navigacijsko zdravstveno pismenost. Rezultati kazejo, da je v
dolo€enih podskupinah prebivalstva vi§ji delez ljudi z omejeno zdravstveno pismenostjo
kot v splo$ni populaciji, kar kaZe na obstoj posebej ranljivih skupin, ki jim je v intervencijah
treba nameniti posebno pozornost.

uUvoD

Zdravstvena pismenost predstavlja enega najvedjih zdravstvenih izzivov
21. stoletja (Geboers idr., 2018), ki ga je treba naslavljati sistemati¢no
in sistemsko. Gre za klju¢no determinanto ter mediatorja in moderatorja
zdravja. V vsakdanjem zivljenju je relevantna za sprejemanije informiranih
odlocitev glede zdravja, obvladovanje bolezni, razumevanje zdravstvenih
sporocil, komuniciranje z zdravstvenimi delavci, povezana je z zdrav-
stvenimi izidi posameznikov in tudi s stroSki zdravstvenega varstva.
Zdravstvena pismenost je povezana s pismenostjo in obsega znanje,
motivacijo in kompetence posameznikov za dostopanje do zdravstvenih
informacij, njihovo razumevanje, presojo in uporabo za vsakodnevne odlo-
Citve, povezane s promocijo zdravja, preventivo in zdravstveno obravnavo
(Jakab, 2019; Rademakers in Heijmans, 2018; Sgrensen idr., 2012, 2013;
Van den Broucke, 2014; WHO, 2016).
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Osebe z viSjo stopnjo zdravstvene pismenosti v vsakdanjem Zivljenju
sprejemajo boljSe odlolitve, povezane z zdravjem, uporabljajo veC
preventivnih in manj akutnih zdravstvenih storitev, kot pacienti so z
zdravstvenimi delavci v vedji meri zmozni komunicirati o svojih zdravstve-
nih tezavah, bolje razumejo moznosti zdravljenja ter lahko prevzamejo
aktivnejso in kompetentnejSo vlogo pri samooskrbi svoje bolezni. Osebe
Z nizko stopnjo zdravstvene pismenosti imajo tako slabse zdravstvene
izide, slabSe zdravje in preZivetje, slabSe znanje o zdravju, teZje obvla-
dujejo bolezni ter verjetneje neustrezno uporabljajo zdravstvene storitve
in veckrat vstopajo v zdravstveni sistem. Raziskave kazejo, da imajo na
primer pacienti s kroni¢no boleznijo in nizko stopnjo zdravstvene pi-
smenosti ve€ tezav pri obvladovanju svoje bolezni, veckrat vstopajo v
zdravstveni sistem in imajo slabSe zdravstvene izide (Berkman idr., 2011;
Brach idr., 2012; Dietscher idr., 2019; Rowsell idr., 2015; Schillinger idr.,
2002).

Predpogoj za nacrtovanje in razvoj intervencij, ki lahko prispevajo k
izboljSanju zdravstvene pismenosti, je raziskovanje zdravstvene pisme-
nosti v populaciji. Leta 2019 se je Slovenija vkljuCila v mednarodno
akcijsko mreZzo za merjenje populacijske in organizacijske zdravstvene
pismenosti M-POHL (angl. Action Network on Measuring Population and
Organizational Health Literacy of EHII— WHO Europe). V okviru te mreze
je bila izvedena evropska raziskava zdravstvene pismenosti (Health
Literacy Survey 2019 — HLS-EU 19), v katero je bilo vklju€enih 42.445
anketirancev iz 17 drzav evropske regije Svetovne zdravstvene orga-
nizacije (Avstrija, Belgija, Bolgarija, Ce$ka, Danska, Francija, Nemgija,
Madzarska, Irska, Izrael, Italija, Norveska, Portugalska, Ruska federacija,
Slovaska, Slovenija in Svica). Nacionalno raziskavo zdravstvene pisme-
nosti v Sloveniji (HLS-SI,,) je leta 2020 izvedel Nacionalni institut za javno
zdravje.

21



NACIONALNA RAZISKAVA ZDRAVSTVENE PISMENOSTI V
SLOVENUJI

Namen Nacionalne raziskave zdravstvene pismenosti v Sloveniji je bil
pridobiti reprezentativhe podatke o zdravstveni pismenosti odraslih pre-
bivalcev Slovenije, ki omogocajo:

* ugotavljanje zahtevnosti izvedbe razlicnih opravil, povezanih z
zdravstvenimi informacijami, komunikacijo z zdravniki, orientacijo po-
sameznika v zdravstvenem sistemu in obravnavo spletnih informacij
o zdravju,

* prepoznavanije skupin prebivalstva, ki so z vidika zdravstvene pisme-
nosti posebej ranljive, ter

» proucevanje dejavnikov in posledic zdravstvene pismenosti.

Raziskava je bila izvedena med marcem in avgustom 2020 na verje-
tnostnem vzorcu 3360 polnoletnih prebivalcev Slovenije. Anketiranje je
potekalo z uporabo spletnega in osebnega anketiranja. DoseZena stopnja
odgovora je bila 60 %. VpraSalnik je bil pripravljen v sodelovanju z
mednarodnim konzorcijem za merjenje populacijske in organizacijske
zdravstvene pismenosti (M-POHL). Raziskava se je osredotocila na me-
rienje sploSne, komunikacijske in navigacijske zdravstvene pismenosti,
zdravstvene pismenosti na podrocju cepljenja ter digitalne zdravstvene
pismenosti populacije. Anketiranci so ocenjevali zahtevnost izvedbe
opravil obdelave zdravstvenih informacij na razlicnih poddimenzijah
zdravstvene pismenosti (pridobivanje zdravstvenih informacij, njihovo
razumevanje, presojanje in uporaba na treh podrocjih skrbi za zdravje
— v okviru zdravstvene obravnave, prepre€evanja bolezni in promocije
zdravja). Prav tako je vpraSalnik vseboval vprasanja glede druzbeno-eko-
nomskih ter z zdravjem povezanih lastnosti anketirancev. Zbrani podatki
so bili uteZeni glede na spol, starost, izobrazbo in regijo bivaliS¢a.

Rezultati raziskave so identificirali dosezene stopnje zdravstvene pisme-
nosti na razli¢nih podrocjih in izpostavili kljucne probleme, ki zahtevajo
posebej pozorno nadaljnjo obravnavo. Skoraj polovica (48 %) prebivalcev
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Slovenije ima omejeno splodno zdravstveno pismenost (Slika 1), kar po-
meni, da se soocajo s tezavami pri obdelavi zdravstvenih informacij.

48 %
omejena zdravstvena pismenost

0% 50% 100%
B Nezadostna B Problematicna Zadostna M Odli¢na
(0-50 tock) (nad 50—66 tock) (nad 66—84 tock) (nad 84—100 tock)

Slika 1: Kategorije doseZkov splo$ne zdravstvene pismenosti (Vrdelja, Vrbovsek,
Berzelak, 2022)

Rezultati kazejo, da imajo odrasle osebe v Sloveniji ve€ tezav pri preso-
janju in uporabi informacij, medtem ko dostopanje do informacij in njihovo
razumevanje zanje ne predstavljata vecjega problema.

VpraSalnik je na podrocju zdravstvene obravnave vklju¢eval ocenjevanje
opravil, povezanih z znanji in kompetencami, ki jih ljudje potrebujejo, ko
so bolni oziroma v viogi bolnika. Anketiranci so na tem podrocju kot najte-
Zja opravila ocenili presojo zanesljivosti informacij o boleznih v mnoziénih
medijih, presojo potrebnosti drugega zdravniSkega mnenja ter presojo
prednosti in slabosti razli¢nih moznosti zdravljenja. Nekoliko izstopajo tudi
ocenjene teZzavnosti iskanja informacij o simptomih in zdravljenju bolezni
ter ravnanju v nujnih zdravstvenih primerih.

Posamezniki s prisotnimi dejavniki tveganja za razvoj bolezni potrebujejo
znanja in vesCine za obdelavo zdravstvenih informacij na podrocju prepre-
¢evanja bolezni (preventive). Raziskava je pokazala, da so anketiranci
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opravila s podrocja preprecevanja bolezni v vecji meri ocenjevali kot teZja
v primerjavi z opravili na podro¢ju zdravstvene obravnave. Ponovno izsto-
pajo visji deleZi ocen »tezko« ali »zelo teZzko« pri presojanju informacij,
zlasti zanesljivosti medijskih informacij o zdravstvenih tveganijih, potrebnih
cepljenj in presejalnih pregledov. Izrazita je tudi prisotnost tezav pri uporabi
informacij za preprecevanje bolezni — odlocCitve za cepljenje proti gripi,
odlocitve o nacinu zascite pred boleznijo iz informacij v mnoZziénih medijih
in odloCitve o za&¢iti pred boleznijo na osnovi informacij s strani druzine
ali prijateljev.

SploSna zdravstvena pismenost na podrocju promocije zdravja zajema
znanja in kompetence, ki jih posamezniki potrebujejo za ohranjanje in kre-
pitev zdravja v skupnosti, na delovhem mestu, v izobraZevalnem sistemu,
politiki in na trgu (Serensen idr., 2012). Slaba Cetrtina anketirancev kot te-
Zavno ocenjuje razumevanje informacij na embalazi Zivil in informacij v
mnozi¢nih medijih za izboljSanje zdravja. Kot tezavna izstopajo tudi opra-
vila uporabe informacij na podroc¢ju promocije zdravja — sodelovanije pri
skupnostnih dejavnostih na podrocju zdravja, pridruzitev Sportnemu klubu
ali vadbeni skupini in vplivanje na Zivljenjske razmere za zdravje ali dobro
pocutje.

Kot izrazito zahtevnejSo so anketiranci ocenjevali navigacijsko zdrav-
stveno pismenost. Za sooCanje s Stevilnimi izzivi, pred katere uporabnike
postavljajo kompleksen zdravstveni sistem, njegove strukture, norme
in funkcije, je namre¢ potrebna specifiCcna navigacijska zdravstvena
pismenost. Pomeni znanje, motivacijo in ves¢€ine, ki jih imajo ljudje za do-
stopanje, razumevanje, presojanje in uporabo informacij ter komuniciranja
za ustrezno navigacijo po zdravstvenem sistemu, da bi prejeli najustre-
znejso zdravstveno obravnavo zase ali svoje bliznje (Griese idr., 2020).
Rezultati Nacionalne raziskave zdravstvene pismenosti v Sloveniji so po-
kazali, da ima 61 % odraslih prebivalcev Slovenije omejeno navigacijsko
zdravstveno pismenost. Pri tem velja izpostaviti zlasti visoke deleZe oseb,
ki kot teZavno ocenjujejo presojo obsega zavarovalnega kritja za dolo¢eno
storitev (38 %), seznanitev s pacientovimi pravicami (38 %), odloCanje za
dolo¢eno zdravstveno storitev (29 %) in iskanje ustrezne osebe za svoja
vpraSanja v zdravstveni ustanovi (28 %) (Vrdelja, Vrbovsek, Berzelak, 2022).
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ZAKLJUCEK

Rezultati raziskave postavljajo temelje za nacrtovanje in razvoj intervencij
za dvig zdravstvene pismenosti prebivalcev Slovenije, kar lahko pomem-
bno prispeva k izboljSanju njihovega zdravja in kakovosti zivljenja. Hkrati
odkrivajo problemska podrocja, ki jih bomo z uporabo zbranih podatkov
nadalje proucevali. Prav tako rezultati kazejo, da je v dolo€enih podsku-
pinah prebivalstva visji delez ljudi z omejeno zdravstveno pismenostjo kot
v splosni populaciji, kar kaze na obstoj posebej ranljivih skupin, ki jim
je v tovrstnih intervencijah treba nameniti posebno pozornost. Zato je za
razvoj ciljanih intervencij klju¢nega pomena tudi prou¢evanje povezanosti
zdravstvene pismenosti s socialnimi determinantami zdravja, zdravstve-
nim stanjem, vedenjem, povezanim z zdravjem, in uporabo zdravstvenih
storitev.

Vendar pa celovito razumevanje koncepta zdravstvene pismenosti pre-
sega osredoto€anje na posameznika, saj gre za Sirsi in relacijski koncept,
ki uposteva tako stopnjo zdravstvene pismenosti posameznika kot kom-
pleksnost konteksta (npr. zdravstvenega sistema), v katerem posameznik
deluje. Zdravstvena pismenost tako obsega nabor kompetenc posame-
znika, vendar je odvisna tudi od znacilnosti zdravstvenega sistema in
storitev, ki omogocajo oziroma ovirajo uporabo ustreznih zdravstvenih
informacij za odloCitve, povezane z zdraviem. Zdravstvena pismenost je
tako dvosmeren odnos, kjer je mogoce optimizirati kakovost interakcij med
posamezniki in zdravstvenim sistemom (Dietscher idr., 2019; Kickbusch idr.,
2013; Moreira, 2018). Zdravstvene pismenosti ne determinirajo torej le
zmoznosti posameznikov v populaciji, temvec¢ tudi odzivnost zdravstvenih
sistemov in storitev. Slednje imenujemo organizacijska zdravstvena pi-
smenost, ki je relativno nov koncept in v Sloveniji $e neraziskan.

Nadaljnje raziskave na podrocju tako populacijske kot organizacijske
zdravstvene pismenosti, ki jih na Nacionalnem institutu za javno zdravje
izvajamo v sodelovanju z mednarodno mrezo M-POHL, predstavljajo te-
meljno izhodiS€e za pripravo usmerjenih javnozdravstvenih intervencij na
podrocju izboljSanja zdravstvene pismenosti odraslih prebivalcev Slove-
nije.
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ORGANIZACIJSKA ZDRAVSTVENA PISMENOST NA
ONKOLOSKEM INSTITUTU LJUBLJANA - PRIMER
KOMUNIKACIJSKE KAMPANJE O PALIATIVNI OSKRBI

Amela Duratovié Konjevi¢, Vesna Skrbec

POVZETEK: Definicije zdravstvene pismenosti so bile v preteklosti omejene na posa-
meznika in njegove zmoznosti razumevanja zdravstvenih informacij, danes pa vkljucujejo
tudi organizacijsko komponento, ki poudarja odgovornost organizacij za ustvarjanje in po-
sredovanije ustreznih informacij o zdravju. V ¢lanku na primeru komunikacijske kampanje
Onkoloskega instituta Ljubljana o paliativni oskrbi prikazujemo, kako lahko z nacrtovanim
organizacijskim komuniciranjem vplivamo na medijsko poro¢anje in s tem izboljSujemo
zdravstveno pismenost SirSe javnosti.

uvoD

Zdravstvena pismenost je pomembna za vsakogar, saj moramo biti v
nekem trenutku svojega Zivljenja vsi sposobni najti, razumeti ter uporabljati
zdravstvene informacije in storitve. Skrb za nase zdravje je del vsakdana,
ne le ob obisku zdravnika, klinike ali bolniSnice. Zdravstvena pismenost
nam lahko pomaga prepreciti zdravstvene tezave, zascititi svoje zdravje
in bolje obvladati zdravstvene tezave, ko se pojavijo.

Definicije zdravstvene pismenosti so bile v preteklosti omejene na po-
sameznika in njegove zmoznosti razumevanja zdravstvenih informacij,
danes pa vklju€ujejo tudi organizacijsko komponento, ki poudarja tudi
odgovornost organizacij za ustvarjanje in posredovanije ustreznih informa-
cij o zdravju. Organizacijska zdravstvena pismenost pomeni prizadevanije
celotne organizacije za preoblikovanje organizacije in zagotavljanje oskrbe
bolnikov na nacin, ki ljudem olaj8a iskanje, razumevanje in uporabo infor-
macij in storitev v skrbi za svoje zdravje.

Studije v tujini kaZejo na nizko zdravstveno pismenost na podrogju pali-
ativne oskrbe (PO). Pogosto je napacno razumevanje in pomanjkanje
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ozavesc€enosti o paliativni oskrbi tako med laiki kot strokovnjaki, kar je
lahko tudi eden od vzrokov, da je premalo bolnikov in njihovih svojcev de-
leZnih paliativne oskrbe in njenih dokazanih koristi. Posledi€no se torej
slabSa zdravstvena pismenost na podrocju paliativne oskrbe lahko kaze
v slabsi oskrbi za bolnike z neozdravljivo boleznijo in njihove svojce.

Javne kampanje lahko izbolj$ajo ozavesc¢enost laiCne javnosti o PO.
Strokovnjaki s podroc¢ja PO in predstavniki za odnose z javnostmi na
Onkoloskem institutu Ljubljana (OI) smo jeseni 2019 oblikovali in izvedli
komunikacijsko kampanjo, specifi€no usmerjeno v dviganje ozaveS¢enosti
o PO v lai¢ni javnosti prek medijskih objav, saj so mediji pomemben vir
informacij za bolnike in zdravstveno osebje. Strokovnjaki Ol sodelovanje
z mediji vidimo kot enega od nacinov, kako spodbuditi javno razpravo
o paliativni oskrbi (pa tudi o povezanih temah staranja, smrti, kakovosti
zivljenja pri neozdravljivo bolnih), s ¢imer bi lahko povecali ozaves¢enost
javnosti o PO in s tem preprecili izogibanje PO, ki temelji na napac¢nih
predstavah in stigmi.

VSEBINA

S komunikacijsko kampanjo smo Zeleli izboljSati zdravstveno pismenost
na podrocju paliativne oskrbe (PO). Cilj kampanie je bil dosecCi odziv me-
dijev za pripravo prispevkov o paliativni oskrbi in doseci, da bi novinariji
povzemali ustrezne izraze in definicije o PO, ki smo jih pripravili v obliki
klju€nih sporocil. Pri tem smo izhajali iz tega, da v splosni javnosti veljajo
napacne predstave.

Kot izhodi§¢e za komunikacijsko kampanjo smo izbrali naslednje dogodke,
okrog katerih smo gradili nase aktivnosti:

» svetovni dan paliativne in hospic oskrbe, ki ga obeleZujemo vsako leto
drugo soboto v oktobru;

» 3. slovenski kongres paliativhe oskrbe, ki je potekal 25. in 26. oktobra
2019 pod ¢astnim pokroviteljstvom predsednika Republike Slovenije
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Boruta Pahorja s podporo Ministrstva za zdravje RS in z mednarodno
udelezbo predavateljev ter svojcev z osebno izkusnjo;

* izdane nove zlozenke projekta Metulj za bolnike in svojce v paliativni
oskrbi.

V nadaljevanju prispevka prikazujemo:
* metode dela,
* rezultate uspesnosti,

* razpravo.

METODE

1. Oblikovanje kljuénih sporocil za novinarje — ‘backgrounder’

Za potrebe komunikacijske kampanje smo na Onkoloskem institutu (Ol)
septembra 2019 za novinarje pripravili poglobljeno pisno gradivo (t. i.
‘backgrounder’) s strokovno to¢nimi in javnosti razumljivimi sporo€ili o PO.
V oblikovanije klju¢nih sporocil so bili v delovno skupino vklju€eni zdravnik
specialist PO — vodja Oddelka akutne paliativne oskrbe (OAPQ) na Ol,
zdravnik internisti¢ne onkologije — drzavni koordinator Drzavnega pro-
grama obvladovanja raka (DPOR), koordinator PO na Ol — diplomirana
medicinska sestra ter dva strokovnjaka za komuniciranje.

V prvi fazi smo se v delovni skupini dogovorili, katera strokovna sporocila
0 PO zelimo sporociti Sirsi laiCni javnosti. V drugi fazi smo izbrana stro-
kovna sporocila preoblikovali v lai€no razumljivej$a in enostavna sporocila,
in sicer z metodo preoblikovanja sporocil (angl. message framing).

Sporocila smo razdelili na splosna sporocila o paliativni oskrbi in podporna
sporocila o paliativni oskrbi.

SploSna sporocila (skupaj 3) so se nanasala na druzbeni pomen PO:
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1.

PO je Clovekova pravica, kar je bilo tudi geslo svetovnega dneva
PO in hospica 2020.

. Zaradi starajoCe druzbe bomo rabili vedno ve¢ PO, zato moramo

o PO spregovoriti v druzbi — z namenom spodbujanja pogovorov o
PO med ljudmi.

. Za nadaljnji razvoj PO v Sloveniji je potrebna vzpostavitev paliativ-

nih enot v vseh slovenskih bolnisSnicah — eden od ciliev DPOR.

Podporna strokovna sporocila (skupaj 7) so se nanaSala na strokovna
dejstva o definiciji PO in koristih PO za bolnike in svojce:

1.

Paliativha oskrba je celostna in neprekinjena oskrba neozdravljivo
bolnega od postavitve diagnoze neozdravljive bolezni do zadnjega
obdobja Zivljenja in smrti.

PO nudi podporo tudi svojcem, tako v ¢asu bolnikove bolezni kot
tudi v obdobju Zalovanja.

S pravocasno in kakovostno paliativho oskrbo lahko dokazano iz-
boljSamo kakovost zivljenja bolnika do smrti in podaljSamo prezi-
vetje.

Cilj PO je ohranjanje vrednot posameznika in dostojanstva Zivljenja.

5. Paliativna oskrba poteka na domu, v bolniSnici, domu za starejSe in

v drugih organizacijah ter zavodih za oskrbo bolnikov.

. Bolnik in svojci morajo imeti neprekinjen dostop do kakovostne

paliativhe oskrbe. To jim omogoc&a strokovno pomoc in podporo
(svetovanje ali konkretna zdravstvena podpora — lajSanje bolecin,
psiholoska, socialna, duhovna podpora) v vseh obdobjih bolezni in
tudi v najtezjih trenutkih poslabsanja bolezni, v obdobju umiranja in
za svojce tudi v obdobju zalovanja po smrti bliznjega.

Celostna in neprekinjena paliativna oskrba lahko bolniku in svojcem
omogoca, da se pravocasno vzpostavi ustrezna (dolgoro¢na) ko-
munikacija z zdravstvenim osebjem, kar lahko vpliva na realnejSe
razumevanje/sprejemanije situacije in posledi¢no na manjsi stres,
depresijo, strah in tudi Zalost.
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2. Priprava nabora moznih sogovornikov za intervjuje

Za potrebe komunikacijske kampanje smo nato identificirali mozne so-
govornike razli¢nih profilov za sodelovanje v intervjujih z mediji, pri Cimer
se nismo omejevali zgolj na sogovornike Ol, pa¢ pa tudi SirSe iz drugih
zdravstvenih zavodov. UpoStevali smo novicarski vidik prispevka, ki mora
biti strokoven in hkrati zanimiv za bralce, zato smo kampanjo nadgradili z
vkljucitvijo svojca z izkusnjo — s svojo zgodbo je svojec postal ambasador
PO poleg strokovnjakov, kar je bila novost.

Onkoloski inStitut Ljubljana:

* Maja Ebert Moltara — zdravnica specialistka PO, vodja OAPO

* Branko Zakotnik — zdravnik specialist internistiCne onkologije, vodja
DPOR

* Marjana Bernot — diplomirana medicinska sestra, koordinatorka PO
na Ol

Strokovnjaki PO iz drugih bolnisnic po Sloveniji:

* UKC Maribor

 SB Nova Gorica

Svojec z izkusnjo paliativnhe oskrbe v Sloveniji:

» Ljiljana Leskovic
3. Izbor medijev in novinarjev za sodelovanje

Na osnovi pregleda dotedanjih medijskih objav smo ugotovili, kateri mediji
in posamezni novinarji so o PO Ze porocali in so bili tako prepoznani kot
vsebini naklonjeni. Cilj izbora medijev je bil, da bi dosegli objave v vseh
vrstah klasi¢nih medijev — tiskani, televizija in radio. Ob tem smo Zeleli do-
secCi objave v najvecjih slovenskih medijih z najvedjim dosegom ljudi, zato
smo izbrali nacionalne medije in velike regionalne medije:
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* TV Slovenija — nacionalna televizija,
* Nedeljski dnevnik — nacionalni tednik,
* Vecler — najvedji regionalni medij,

* Radio Slovenija 1 — nacionalni radio.
4. Kontaktiranje novinarjev

V obdobju od septembra do oktobra 2019 smo prek Sluzbe za odnose
Z javnostmi Ol naslovili pobudo za pripravo prispevkov o PO na zgoraj
nastete 4 slovenske medije. Izbrane novinarje teh medijev smo najprej
osebno poklicali ter jim predstavili izhodiS€a in namen sodelovanja —
spodbuditi pogovor med ljudmi o PO, dvigniti ozaveS¢enost laiCne javnosti
in posledi¢no dostopnost do (zgodnje) PO in boljSo oskrbo za bolnike in
svojce. Na podlagi njihovih odzivov — pripravljenosti za sodelovanje — smo
jim poslali gradivo (backgrounder) s povabilom za pripravo prispevkov v
njihovem mediju v obliki intervjuja s predlogom govorcev — strokovnjaki in
svojec. Sledili so dogovori za intervjuje in sogovornike.

REZULTATI

Oceno uspesnosti komunikacijske kampanje Onkoloskega instituta o pali-
ativni oskrbi v slovenskih medijih v obdobju september—oktober 2019 smo
naredili z dvema vrstama analize:

* s kvantitativno analizo smo ugotavljali Stevilo doseZenih medijskih
objav in doseg bralcey,

» s kvalitativno analizo pa smo naredili vsebinsko analizo medijskega
poroCanja 0z. posameznih prispevkov, ki so bili rezultat nasih komu-
nikacijskih aktivnosti v okviru kampanije, in sicer s pregledom Stevila
uporabljenih pripravljenih sporocil o PO iz naSega gradiva (backgroun-
der) v posameznem ¢lanku.
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Kvantitativna analiza

Za potrebe kvantitativne analize smo naredili analizo elektronske baze
poro¢anja medijev (webkliping) v obdobju od 1. 10. 2019 do 15. 11. 2019
(geslo je bilo paliativha oskrba), ki je pokazala, da smo dosegli poro€anje
0 PO v treh od &tirih nagovorjenih medijev (75 %). Skupno smo dosegli pet
objav v teh treh medijih, saj so bili v Casopisu Vecer v isti izdaji objavljeni
trije samostojni prispevki, ki so v bazi in tudi v analizi Klipinga prikazani
kot trije loCeni Clanki.

Podatek o dosegu ljudi:

* Podatek o dosegu po posameznih medijih:
TV Slovenija: 211.095 ljudi
Vecer: 31.000 ljudi
Nedeljski dnevnik: 212.000 ljudi

* Podatek o skupnem dosegu (vsi trije mediji):

Z objavljenimi prispevki v teh treh medijih smo dosegli 454.095 ljudi,
kar je priblizno ena petina prebivalstva Slovenije (21,73 %) oz. tretjina
prebivalstva Slovenije v starostni skupini 15-64 let (33,49 %).

Dodaten uc€inek objavljenih intervjujev:

Ista analiza je pokazala, da je bilo dodatno pet prispevkov objavljenih tudi
na spletnih kanalih istih medijev, prav tako so te prispevke povzemali tudi
drugi mediji. Skupaj smo tako dosegli 22 objav s skupnim dosegom objav
2.905.932 ljudi. Povprecen doseg ene objave je 193.729 ljudi. V povpre-
¢ju je torej ena objava dosegla 9,27 % celotnega prebivalstva Slovenije.
Znotraj populacije v starostni skupini od 15 do 64 let pa je v povprecju ena
objava dosegla 14,29 % populacije.

Kvalitativna analiza

Z vsebinsko analizo smo s pregledom posameznih objav v cilianih medijih
ugotavljali, kolikSno Stevilo splosnih in strokovnih sporo€il o paliativni oskrbi
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iz naSega gradiva (backgrounder) so novinarji uporabili v posameznem
prispevku. Pri vsebinski analizi smo tri objavljene prispevke v Ve€eru ana-
lizirali kot en prispevek.

Vsebinska analiza je pokazala:

* TV Slovenija — uporabljena vsa (3) sploSna sporocila o PO ter upo-
rabljena 4 od 7 podpornih sporocil o PO;

* Nedeljski dnevnik — uporabljeno 1 od 3 splosnih sporocil o PO ter 7 od
7 podpornih sporocil o PO;

*  Vecer —uporabljeni 2 od 3 splosnih sporocil o PO ter 6 od 7 podpornih
sporocil o PO.

Skupno so novinariji v treh izbranih medijih splo$na sporocila uporabili v
povprecju v 66,67 %, strokovna sporocila o PO pa v 80,95 %.

RAZPRAVA

Rezultate analize o Stevilu medijskih objav in dosegu ljudi ocenjujemo kot
uspesne, kar si lahko razlagamo, da so bili nasi proaktivni komunikacijski
pristopi pravilni.

Rezultate vsebinske analize prav tako ocenjujemo kot uspesne; rezultate
si lahko razlagamo tako, da so za novinarje zanimivej3a konkretna stro-
kovna sporocila kot pa splo$na sporocila o paliativni oskrbi.

Kot slabost kampanije vidimo to, da ne poznamo ucinka medijskega poro-
¢anja na vedenije in obnasanije ljudi glede PO.

Pokazali smo, da lahko z ustreznimi komunikacijskimi aktivnostmi vpli-
vamo na porocanje medijev, tako po Stevilu objav kot po vsebini, kar bomo
upostevali v prihodnjih kampanjah.
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ZAKLJUCEK

Organizacijska zdravstvena pismenost vklju€uje tako ustreznost zdrav-
stvenih informacij in storitev, ki jih organizacije zagotavljajo bolnikom in
njihovim druzinam, kot tudi ustreznost organizacijskih sistemov in procesov
za podporo zdravstvenim delavcem pri izgradnji zdravstvene pismenosti.
Izbolj8anje organizacijske zdravstvene pismenosti zahteva spremembe
v organizacijskem in strokovnem delovanju. Nujno je, da zdravstvene
organizacije sprejmejo ukrepe za zagotovitev dostopnosti in razumljivosti
informacij, izdelkov in storitev. Pri tem je bistveno, da so ti koraki usklajeni
in strateski.

Na primeru podrocja paliativhe oskrbe smo pokazali, da lahko z nacrtova-
nim organizacijskim komuniciranjem vplivamo na medijsko porocanje in
s tem izboljSujemo zdravstveno pismenost.

Rezultate komunikacijske kampanje smo prvotno predstavili na medna-
rodni konferenci International Conference on Communication in Healthcare
2020.
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POGLED NOVINARKE NA ZDRAVSTVENO PISMENOST

Andreja Salamun

POVZETEK: Strokovnjaki ugotavljajo, da je Sirjenje zdravstvene pismenosti nujno, ¢e
Zelimo na dolgi rok izboljSati zdravje ljudi in razbremeniti zdravstveni sistem. Pri tem
imajo pomembno vlogo tudi mediji. V sodelovanju z zdravstvenimi delavci in drugimi
strokovnjaki s podrocja zdravstvene pismenosti lahko zdravstveno opismenjevanje na
nevsiljiv nacin posredujejo prakti¢no v vsak dom in tako v dolo¢enem ¢asovnem obdobju
obcutno popravijo trenutno stanje — danes ima namre€ skoraj vsak drugi prebivalec v
Sloveniji omejeno zdravstveno pismenost. V poplavi informacij, povezanih z zdravjem,
lahko le zdravstveno pismen posameznik presodi, katere so koristne za njegovo zdravje
in katere ne ter jih tudi smiselno uporabi.

uvoD

Nedavna raziskava, ki so jo pripravili na Nacionalnem institutu za javno
zdravje (NIJZ), kaze, da smo Slovenci v primerjavi z drugimi evropskimi
narodi visoko zdravstveno pismeni, pa vendar ima skoraj polovica Slo-
vencev — ve€inoma starejsih, manj izobrazenih in z nizjim ekonomskim
statusom — tako imenovano omejeno zdravstveno pismenost. Prostora za
izboljSave je torej Se veliko, vloga medijev, urednikov in novinarjev pa je
pri tem velika.

Naloga medijev ni samo objektivno porocanje o dogodkih, ampak tudi izo-
brazevanje in informiranje o razlicnih pomembnih tematikah, pojasnjevanje
in poenostavljanje zapletenih informacij ter sodelovanje pri oblikovanju
javnega diskurza. Velja, da imajo prav mediji enega najmocnejsih vplivov
na oblikovanje staliS¢ in vrednot, pa tudi javhega mnenja.
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VLOGA MEDIJEV, UREDNIKOV, NOVINARJEV

Tudi pri Sirjenju zdravstvene pismenosti je vpliv medijev zagotovo izjemno
pomemben. Naloga urednikov je v prvi vrsti prepoznati pomen te tematike
— le zdravstveno pismen posameznik bo namrec€ lahko suvereno sode-
loval pri krepitvi in ohranjanju zdravja, prepoznavanju in obvladovanju
bolezni ali stan;j ter se tudi spoprijemal z morebitno rehabilitacijo po bolezni
ali kakSnem drugem zdravstvenem stanju. Urednik tako mora v medij ¢im
pogosteje uvrscati tematike, ki predstavljajo oz. zajemajo zdravstveno
pismenost, novinar pa iskati ustrezne in kredibilne vire, ki znajo podajati
informacije na razumljiv in priviacen nacin.

TeZav, na katere naletimo v urednistvih pri Sirjenju zdravstvene pismenosti,
je veC. Prva je zagotovo pomanjkanje strokovnega znanja med uredniki
in novinarji. Novinarka sem Ze skoraj tri desetletja, urednica pa le nekaj
let manj, in v novinarstvu je nastalo veliko sprememb. »Profesionalnih«
novinarjev je vse manj, poleg tega le redki mediji Se omogocajo speciali-
zacijo. V vecini redakcij vsi pokrivajo vse — dolo¢eno temo prevzame tisti
novinar, ki ima v doloCenem trenutku ¢as. Na Zalost so posledica tega
velikokrat povrs$ni ¢lanki, suhoparno podajanje informacij in zgolj prena-
$anje posameznih mnenj. Ce novinar ne pozna tematike dovolj dobro,
ne more postaviti pravih vprasanj, kar pomeni, da ne more dobiti pravih
odgovorov in teme predstaviti tako, da jo bo bralec, gledalec ali posluSalec
dobro razumel. Ce je bila pred dvema desetletiema specializacija novi-
narjev zaCetnikov tako reko€ nujna, je danes prej izjema kot pravilo in le
redke redakcije se Se lahko pohvalijo z novinarji, ki so strokovnjaki za to-
¢no doloceno tematiko. Tudi na zdravstvenem podrocju je tako.

Druga tezava so socialna omrezja, ki v zadnjem ¢asu agresivno konku-
rirajo klasi¢nim medijem. Na druzabnih omrezjih lahko danes najdemo
tocno tiste zdravstvene informacije, ki jih Zelimo slidati oz. jih potrebujemo.
Posameznik se lahko pridruzi skupinam, s ¢lani katerih deli skupne inte-
rese in ideje, in se tako na nek nacin »izolira« pred druga¢nimi mnenji in
stalis¢i, predvsem pred mneniji, ki niso v skladu z njegovim stali§¢em.
Ustvari si povsem svojo realnost, ki je velikokrat zelo izkrivljena. Mediji, ki
naj bi objavljali preverjene in verodostojne informacije, nimajo lahke naloge
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— ljudi, ki so prepri€ani, da so informacije na druzbenih omreZzjih edine
resni¢ne, je tezko prepriCati oz. jim kar koli svetovati.

Tretja tezava je poplava informacij — s socialnimi omrezji smo dobili tudi
Stevilne informacije, podatke, katere povprecen posameznik ne zna
povsem dobro smiselno razumeti. Zato je nujno potrebno preverjati vire
informacij, dvomiti o tistih, ki se Ze na prvi pogled zdijo neverjetne, iskati
uradne vire informacij, a tudi tam preverijati njihovo verodostojnost in zah-
tevati transparentno delovanje. Vse to je naloga medijev — posredovanje
preverjenih in verodostojnih informacij ter njihovo primerno in pravilno
tolmacenje za uporabnike. Zadnja raziskava NIJZ je pokazala, da imamo
Slovenci najvec tezav prav pri presojanju informacij tradicionalnih medijev
— tezave ima kar tretjina vprasanih. Zal v sodobnem novinarstvu v marsi-
katerem urednisStvu, kjer zdravstvo ni osnovno podrocje zanimanja, za
resne in zahtevne tematike, predstavljene na enostaven in razumljiv nacin,
zmanjka Casa.

Cetrta tezava je financiranje. Ce so mediji neko¢ Ziveli predvsem od na-
roCnin in od prodaje oglasnega prostora, danes s selitvijo vsebin na splet
iS¢ejo nove nacine, ki bi jim omogocali preZivetje in dovolj sredstev za
kakovostno delovanje. Pri tem morajo na svojo spletno stran privabiti &im
vec bralcev in zagotoviti ¢&im vecjo branost ¢lankov, tudi takih, katerih vse-
bina ne pritegne &irsih mnozic. Clanki o zdravstveni pismenosti v branosti
ne morejo tekmovati s ¢lanki iz &rne kronike ali sveta Sporta in zabave,
Ceprav gre za tematiko, ki ima pomemben vpliv na na8e Zivljenje. Urednik
tako mora najti dovolj priviaCen naslov, ki bo pritegnil bralca in ga spodbudil
h kliku in nato tudi branju.

Peta teZava je neodzivnost novinarskih virov. Poleg zdravstveno pismenih
posameznikov potrebujemo tudi zdravstveno pismene uradnike in zdrav-
stvene delavce, ki so pripravljeni svoje znanje deliti z novinarji in s Sir§o
javnostjo. Strokovnjaki si morajo vzeti ¢as za pojasnila in sodelovanje z
medijskimi hiSami, saj bodo na ta nacin zagotovili, da bodo (vsaj na dolgi
rok) dobili bolj zdravstveno pismene paciente, kar poslediéno pomeni manj
dela zanje. Ceprav uredniki in novinarji razumemo, da je urnik zdravstve-
nih delavcev natrpan ter naporen in da je odgovarjanje na novinarska
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vprasanja marsikomu le Se dodatna obremenitev, ki se ji raje izogne, si
Zelimo, da bi sogovorniki sprevideli nujnost tega pocetja, ¢e Zelimo pove-
Cati zdravstveno pismenost v nasi druzbi. Le visoko zdravstveno pismena
oseba lahko presodi, katere informacije so za njeno zdravje koristne in
katere ne, sodeluje pri krepitvi in ohranjanju zdravja ali tudi pri zdravljenju,
Ce je to potrebno.

ZAKLJUCEK

Podrocje zdravstvene pismenosti je v Sloveniji Se vedno zelo podhra-
njeno. Tema ni dovolj »trzno« zanimiva, da bi se o njej veliko porocalo,
poleg tega vecine bralcev, gledalcev in poslusalcev ne pritegne, saj se ne
zavedajo, kako zdravstvena pismenost vpliva na vsakdanje Zivljenje in ko-
liko nam ga lahko olajSa, nas opolnomoci. Prepri¢ana sem, da lahko mediji
samo skupaj z zdravstvenimi delavci in ostalimi strokovnjaki, ki se ukva-
rjajo z zdravjem, naredimo korak naprej na tem podrocju in opolnomocimo
ter spodbudimo ljudi, da vzamejo zdravje v svoje roke.

VIR

1.https://www.nijz.si/sl/publikacije/zdravstvena-pismenost-odraslih-v-sloveniji
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12 PRIPOROCIL PROTI RAKU IN VZPODBUJANJE
ZDRAVSTVENE PISMENOSTI NA PODROCJU
PREPRECEVANJA RAKA

Katja Jarm

POVZETEK: 12 priporocil proti raku je 12 z znanstvenimi dokazi podprtih nasvetov, kako
si lahko vsak posameznik zmanjSa tveganje, da bo zbolel ali umrl zaradi raka. Prepo-
znavnost teh priporocil naslavlja tudi Evropski nacrt za boj proti raku; eden izmed ciljev
tega nacrta je, da bi z osveS€anjem o teh priporocilih dosegli kar 80 % populacije in izbolj-
$ali zdravstveno pismenost na podrocju nevarnostnih dejavnikov za nastanek raka. Ravno
tako v okviru Evropskega nacrta bo v naslednjih dveh letih 12 priporocil proti raku posodob-
lienih.

Skoraj polovica smrti zaradi raka na svetu je povezana s preprecljivimi nevarnostnimi
dejavniki, v najvecji meri z vedenjskimi, in jih je torej mozno prepreciti z upostevanjem 12
priporogil.

EVROPSKI KODEKS PROTI RAKU

Evropski kodeks proti raku (Kodeks) vsebuje 12 priporocil, kako lahko po-
sameznik z upoStevanjem enostavnih, na dokazih temelje€ih nasvetov,
pomembno poskrbi za svoje zdravje in zmanj$a tveganje, da bo zbolel ali
umrl zaradi raka. Rak je bolezen starejSih in Ze na podlagi staranja in ve-
Canja Stevila prebivalstva se bo Stevilo rakavih bolezni Se vec€alo. Lahko
pa zmanjSamo vpliv tistih dejavnikov za nastanek raka, ki so v domeni
nasega nadzora. Mednarodna agencija za raziskovanje raka pri Svetovni
zdravstveni organizaciji ocenjuje, da lahko z upoStevanjem 12 enostavnih
priporocil Kodeksa prepre€imo okrog 40 % vseh novih primerov raka in
okrog polovico vseh smrti zaradi raka.

Trenutno veljavno in posodobljeno, Cetrto, razliCico Kodeksa so leta 2014
pripravili strokovnjaki Mednarodne agencije. Kodeks bo v naslednjih dveh
letih (do leta 2024) ponovno prenovljen na podlagi najnovejsih dognan,;.
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Z nasveti za zdravo Zivljenje brez raka moramo zaceti ¢im bolj zgodaj, v
otroStvu ali vsaj v mladostnistvu. Za pomo¢ mladim pri razumevanju spo-
rocila Evropskega kodeksa proti raku in pri odlo¢anju za zdrave izbire je
bila leta 2021 razvita izobrazevalna mobilna aplikacija WASABY, ki je prva
te vrste na podrocju zdravija.

SKORAJ POLOVICO VSEH RAKOV LAHKO PREPRECIMO

Avgusta 2022 je revija The Lancet objavila ¢lanek, v katerem prikazuje
oceno bremena raka v letu 2019, ki jo lahko pripiSemo prepredljivim nevar-
nostnim dejavnikom — vedenjskim, okoljskim in poklicnim ter metabolnim.
Ta raziskava je do sedaj najtemeljitejSa in najobseznej$a pri dologitvi
nevarnostnim dejavnikom pripisljivega globalnega bremena raka. Glavna
sporocila raziskovalcev potrjujejo, da je skoraj polovica smrti zaradi raka
na svetu povezana s preprecljivimi nevarnostnimi dejavniki, najvec ve-
denjskimi, in jih je torej mozno prepreciti, natancneje kar 44,4 % (pri moskih
50,6 %, pri Zenskah 36,3 %).

Najpomembnejsi preprecljivi dejavniki za raka so kajenje, alkohol in velik
indeks telesne mase (ITM). Od vseh treh je najbolj zaskrbljujo¢ ravno
zadniji, saj je najvecji del porasta smrti zaradi raka v zadnjem desetletju
povezan z metabolnimi dejavniki, predvsem debelostjo (najvec v drzavah
z nizkimi dohodki). Kajenje na svetovni ravni $e vedno ostaja vodilni vzrok
za raka. Raki, ki so v najvecji meri pripisljivi nevarnostnim dejavnikom v
letu 2019 pri obeh spolih, so raki sapnika, sapnic in plju¢. Predstavljajo
36,9 % vseh dejavnikom pripisljivih smrti zaradi raka. Rakom dihal sledijo
rak debelega Crevesa in danke, poziralnika ter zelodca pri mo$kih in rak
materni¢nega vratu, debelega Crevesa in danke ter dojk pri Zenskah.

Izsledki raziskave potrjujejo, da je precejSen delez svetovnega bremena
raka mozno prepreciti z ukrepi, ki zmanjSujejo izpostavljenost znanim
nevarnostnim dejavnikom za raka. Ostalim raziskovalcem in politiénim
odlo¢evalcem bodo lahko v pomo¢€ pri dolo¢anju klju¢nih dejavnikov, v ka-
tere se mora usmeriti prizadevanja za zmanj$anje zbolevnosti in umrljivosti
zaradi raka.
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Ukrepi v preventivi raka zahtevajo skupno prizadevanje vec deleznikov
znotraj in zunaj zdravstvenega sektorja. Mednje sodijo specifiéne stra-
tegije, ki se osredoto€ajo na zmanjSanje izpostavljenosti rakotvornim
dejavnikom (npr. rabi tobaka in alkohola) in na dostopnost cepiv, s katerimi
lahko prepre€imo rake, ki jin povzro€ajo okuzbe (npr. virusi hepatitisa B in
Cloveski papilomski virusi).

Primarna preventiva raka s pomocjo odpravljanja in zmanjSanja spre-
menljivih nevarnostnih dejavnikov je naSe najboljSe oroZje in upanje pri
zmanjSevanju bremena raka v prihodnosti.

EVROPSKI NACRT ZA BOJ PROTI RAKU (EUROPE’S BEATING
CANCER PLAN)

Evropska zveza si ze desetletja prizadeva za obvladovanje raka, njeni
ukrepi — na primer na podrocju nadzora nad tobakom in zascite pred
nevarnimi snovmi — pa reSujejo in podaljSujejo zivljenja. Zadnji evropski
akcijski nacrt za boj proti raku je bil razvit v zaCetku 90. let prejSnjega sto-
letja, svet pa je vse odtlej prica velikemu napredku na podrocju zdravljenja
raka. Ker drzave €lanice potrebujejo obnovljeno zavezo o prepreCevaniju,
zdravljenju in oskrbi raka, je Evropska komisija 4. februarja 2021 objavila
nov Evropski nacrt za boj proti raku (Europe’s Beating Cancer Plan). Ta
odraza politi€no zavezo, da se pri ukrepanju proti raku stori vse, kar je v
nasih moceh.

Namen Evropskega nacrta (Nacrt) za boj proti raku je zajeti celotno pot
obravnave bolezni. Nacrt temelji na stirih klju€nih podrocjih ukrepanja, na
katerih lahko Evropska zveza (EU) prispeva najvecjo dodano vrednost:

1. prepreCevanje;

2. zgodnje odkrivanje;

3. diagnoza in zdravljenje ter
4

. kakovost Zivljenja onkoloskih bolnikov in prezivelih onkoloskih bolnikov.

44



Glavni znacilnosti Nacrta sta usmerjenost v bolnika in ve¢ delezniski pri-
stop po nacelu zdravje v vseh politikah.

Nacrt vsebuje 10 glavnih pobud (angl. flagships) s Stevilnimi podpornimi
ukrepi. Tretja izmed pobud se imenuje ReSevanje Ziviljenj s trajnostnim
prepreCevanjem raka. PrepreCevanje je uCinkovitejSe od vsakega zdrav-
lienja. Okoli 40 % primerov rakavih obolenj v EU je mogoce preprediti.
PrepreCevanje je tudi stroSkovno najucinkovitejSa dolgoro¢na strategija
obvladovanja raka. Prvi ukrep te pobude je izboljSanje zdravstvene
pismenosti na podro¢ju nevarnostnih dejavnikov za nastanek raka
s pomocjo treh akcij:

1. Evropski kodeks proti raku bo do leta 2024 posodobljen z uposteva-
njem najnovejSega znanstvenega razvoja in bo zajel nova z dokazi
podprta priporocila za izboljSanje zdravstvene pismenosti. Cilj je,
da se do leta 2025 s kodeksom seznani najmanj 80 % prebival-
stva. Drugi merljivi kazalnik bo odstotek prebivalstva, ki bo poznal
vsaj polovico priporocil Kodeksa.

2. Do leta 2024 bo pripravljena Mobilna aplikacija EU za preprece-
vanje raka, ki se bo financirala v okviru Programa EU za zdravje
(EU4Health). Posameznikom bo zagotavljala informacije o nacinu
zmanjSanja tveganj za nastanek raka. Pri tem bo razsirila podrocje
uporabe Kodeksa z informacijami o personalizirani oceni tveganja
za nastanek raka in opolnomocila ljudi v skrbi za svoje zdravje. Pri
vsebinskem delu priprave aplikacije sodeluje tudi Zveza slovenskih
drusStev za boj proti raku skupaj z ostalimi evropskimi sodelavci.

3. Zacel se bo nov projekt o zdravstveni pismenosti za preprecevanje
in oskrbo raka za razvoj in izmenjavo dobrih praks za krepitev
zdravstvene pismenosti na podrocju prepreCevanja in oskrbe raka,
s poudarkom na prikrajSanih skupinah. Do leta 2023 bo pripravljena
virtualna knjiznica s temi vsebinami, pomemben kazalnik bo Stevilo
uporabnikov.
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AKTIVNOST 2021 2022 2023 2024 2025 KAZALNIK NAPREDKA

Posodobitev in subvencija za meta analiza objava prevodi Posodobljen Kodeks objavljen
spodbujanje Mednarodno znastvenih dokazov novega 2024,

uporabe agencijo za Kodeksa Procent prebivalstva, ki pozna
Evropskega raziskave raka vsaj polovico vseh priporogil
kodeksa proti raku Kodeksa

Mobilna aplikacija razpis razvoj in pilotiranje | lansiranje | monitoring | 2024 lansiranje aplikacije;
EU za Stevilo uporabnikov
preprecevanje raka

Projekt o razpis priprava in delovanje in uporaba 2023 vzpostavitev virtualne
zdravstveni vzpostavitev virtualne virtualne knjiznice knjiznice;

pismenosti za knjiznice z gradivi o Stevilo uporabnikov
preprecevanje in komuniciranju o

oskrbo raka preprecevanju raka

Slika 1: Kazipot Evropskega nacrta za boj proti raku — izboljSanje zdravstvene pisme-
nosti na podrocju nevarnostnih dejavnikov — vsebuje dolocljive cilje in kazalnike
uspesnosti

ZAKLJUCEK

V evropskem prostoru si Evropska liga za boj proti raku, katere polnoprav-
na Clanica je tudi Zveza slovenskih drustev za boj proti raku, prizadeva,
da bi Kodeks dosegel ¢im vec ljudi, torej da bi bila vecina prebivalcev se-
znanjena o tem, kako si lahko zmanj$ajo tveganje za raka. Prepoznavnost
12 priporocil naslavlja tudi Evropski nacrt za boj proti raku; eden izmed
ciliev tega nacrta je tudi, da bi z osveS€anjem o 12 priporocilih dosegli kar
80 % populacije. K vsem tem uresnicitvam lahko veliko pripomorejo mladi
z vrstniskimi spodbudami in medgeneracijskim osves€anjem. Temelje
zdravstvene pismenosti je potrebno postaviti ¢im prej v mladih letih, da
lahko kasneje govorimo o zdravih prebivalcih, ki vedo, kako je moc€ pre-
preciti raka ali ga odkriti zgodaj, ter o bolnikih, ki so opolnomoceni na
podrocju svoje bolezni in aktivno sodelujejo pri obravnavi, ki je zato tudi
uspesnejsa.
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DIJAK DIJAKU PROTI RAKU

Jadranka Vrh Jermangic

POVZETEK: Rak je v razvitem svetu in v Sloveniji epidemija sodobnega ¢asa. Obalno
drustvo za boj proti raku si pri zdravstveni pismenosti prizadeva z ozaveS¢anjem o raku.
Projekta Dijak dijaku proti raku je zazivel pred dobrima dvema desetletiema. Srednje-
Solcem obalnih ob¢in smo Zeleli na njim razumljiv nacin priblizati spoznanja o raku, jih
navdusiti za zdrav zivljenjski slog in jih nauciti samopregledovanja dojk in mod. Projekt je
bil podrobno zasnovan in dobro sprejet, z vidnim odzivom tudi v $irSi javnosti. Z njim smo
skusali prispevati k bolj$i zdravstveni pismenosti mladih ter njihovi skrbi za zdravje, s tem
pa doseci, da bi bilo raka manj oz. bi bil pravo¢asno odkrit in tako tudi dobro ozdraviljiv.

Rak je v razvitem svetu in v Sloveniji epidemija sodobnega ¢asa. Po-
javnost raka v zadnijih letih strmo narasca’, povecalo pa se je tudi nase
znanje o raku. V obvladovanije raka vlagamo velike napore, ogromno de-
narja, pa tudi upov. Z njim se ukvarja zdravstvo, farmacija, civilna druzba,
posamezniki idr., pa je $e vedno tako pogosto vzrok za smrt prevec po-
sameznikov. Clove$tvu je uspelo stopiti na luno, vojne z rakom pa nikakor
ne moremo zmagati. Spremljajo ga mnogi strahovi, predsodki, nemo¢,
beg. V Sloveniji je ve€ kot 120.000 ljudi, ki imajo v svoji zdravstvenih
kartonih zapisno diagnozo rak." Oni so zmagovalci, ki nas opogumljajo in
opominjajo, da moramo nadaljevati z verigo prizadevanj kot druzba in kot
posamezniki.

Slovensko drustvo za boj proti raku je bilo ustanovljeno leta 1971 na po-
budo prof. dr. Bozene Ravnikar, predstojnice Onkoloskega instituta. V
zacCetku devetdestih je bilo na njeno pobudo ustanovljeno tudi Obalno
drustvo za boj proti raku, ki s svojim delovanjem za sabo pus¢a vidni pecat
v lokalnem prostoru s podroc¢ja ozaveScanja o raku. Pred dobrima dvema
desetletiema sta na Obali presenetili smrti dveh srednjeSolcev zaradi raka
mod, Ki je bil Ze takrat dobro ozdravljiva bolezen. V drustvu smo se spra-
Sevali, ali smo v lokalnem in SirSem slovenskem prostoru naredili dovolj
za ozaves$canje mladih o tem raku. Prav tako smo v ambulantah sreCevali
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bolnice z napredovalim rakom dojke, ki niso prepoznale znakov napredo-
vale bolezni in niso vedele za samopregledovanje dojk.

V takrat zagnani ekipi nasega drustva smo hitro naredili nacrt projekta
Dijak dijaku proti raku. Z mladimi, dijaki srednjih $ol na Obali, smo Zeleli
spregovoriti o raku, tej vse bolj razSirjeni bolezni, ki je povezana s tolikimi
predsodki, na nacin, ki bi jih &im bolj pritegnil. Povedati smo jim Zeleli, da
je raka mozno v veliki meri prepreciti, ¢e Zivimo ne tvegano. Na$ namen
je bil, da jih navduSimo za zdrav zivljenjski slog in jih odvrnemo od tve-
ganega Zivljenjskega slogaZ?. Zeleli smo jim pouéiti, da je rak bolezen, ki
ne prizana$a niti najstniski generaciji, in jih opogumiti, da z znanjem in
skrbnostjo do svojega telesa lahko zaznajo simptome in prepoznajo znake
te bolezni dovolj zgodaj, ko je rak Se skoraj popolnoma ozdravljiv.

Posebej smo Zeleli izpostaviti raka na modih, ki je najpogoste;jsi rak pri
mlajSih moskih. Moda so enostavno dostopna za pregled. Zato smo na
silikonskih modelih dijake naucili samopregledovanja mod, ki naj bi ga
izvajali vsak mesec, ob tipnih spremembah pa morajo takoj obiskati
zdravnika?®.

Na prelomu naSega stoletja si je kar 9 od 10 Zensk raka dojke odkrilo s
samopregledovanjem. Tako smo srednjeSolke Zeleli podrobneje seznaniti
z rakom dojk, narascajocim in najpogostejSim rakom zensk, ter jih na sili-
konskem modelu nauciti samopregledovanja.

Namen je bil spoznavanje svojih dojk na otip ter ponotranjanje navade in
ne iskanje raka dojk v najstniskih letin*.

Da bi projekt stekel in zazivel, smo z namero o projektu najprej seznanili
ravnatelje srednjih Sol v Kopru, kasneje pa tudi v sosednjih ob&inah na
Obali. Brez izjieme so bili nad idejo navduSeni in nas v nameri podprli. Orga-
nizirali so ucitelje mentorje, ki so poiskali motivirane dijake edukatorje.
Tudi v Splo$ni bolnisnici Izola so projekt podprli, kjer so nam nudili pro-
storsko in tehni¢no podporo. Odzvali so se zdravniki urologi in ginekologi,
ki so dijake edukatorje podrobneje seznanili o raku mod in dojke ter jih
ucili samopregledovanja na silikonskih modelih. Med izvajanjem projekta
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smo priskrbeli javno zdravstveno gradivo, posodili modele ter bili na voljo
mentorjem in edukatorjem za vprasanja in podporo. Natisnili smo majice
s tematskim napisom. Sole so projektu dale na voljo eno Solsko uro v dru-
gem letniku izobrazevanja, da so dijaki edukatorji ob sodelovanju z ucitelji
mentorji znanje in vesc€ine posredovali soSolcem na njim razumljiv nacin.
V €asu izvajanja projekta smo imeli na ve€ srednijih Solah tudi predavanja
o raku za uciteljski zbor, nekajkrat tudi za starSe dijakov, saj je bilo pove-
¢ano zanimanje zaradi projekta tudi med njimi.

Ob zaklju€ku projekta smo se predstavniki drustva na Solah ali ob kakSnih
javnih prireditvah dijakom edukatorjem in njihovim mentorjem zahvalili s
posebnimi priznanji. Nekaj priznanj $olam in mentorjem so za projekt po-
delili tudi na Zvezi slovenskih drustev za bolj proti raku.

Pritegnili smo tudi lokalne medije, ki so porocali o projektu, pa tudi o raku
nasploh, da je glas ozaveS¢anja segel mnogo SirSe med ljudi. Med izva-
janjem projekta so mentorji in dijaki nas projekt nadgradili z izdelavo svojih
tematskih zlozenk o raku, o zdravi prehrani, telesni aktivnosti. S ¢lani dru-
Stva so dijaki edukatorji sodelovali na javnih nastopih ob tematskih dnevih
0 zdravju in raku ter se s svojim znanjem udelezevali medSolskih tekmo-
vanj in prireditev.

Projekt je bil prepoznan in postal zanimiv tudi izven obalnega obmocja,
saj smo bili vabljeni tudi na druge srednje Sole, priredilo pa ga je tudi nekaj
drugih drustev za bolj proti raku po Sloveniji.

Od zdravnikov specialistov smo vzpodbudno prejemali povratne informa-
cije, da se posamezni mladi oglasajo pri njih, ker so si pri samopregledo-
vanju zatipali nejasno zatrdlino.

Nekaj dijakov edukatorjev je svoja prizadevanja v projektu Dijak dijaku
proti raku razvilo do te mere, da so se kasneje odlocili za Studij medicine
in so danes Ze zdravniki.

Z nasim projektom in nacrtovano strategijo so dijaki pridobili moznost
vstopanja v nova, doslej manj znanja okolja. SreCevali so se z avtoritetami
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medicine, zdravniki, kar jih je dodatno spodbudilo. V njih smo vzbudili ustre-
zno motivacijo® in v veliki meri dosegli Zeljene cilje. Ti so bolj$a zdravstvena
pismenost mladih, skrb za zdravje, zdrav Zivljenjski slog in samopregledo-
vanje, s tem pa posledi¢no manj raka oz. njegovo zgodnje odkrivanje, ko
ga je mogocCe Se uspesno zdraviti. IzkuSnje, ki jih mladi pridobijo v zgo-
dnjem zivljenjskem obdobju, dajejo izjemne zdravstvene rezultate v njihovi
odrasli dobi®.

Zahvala

Ob tej priloznosti Cutim iskreno hvaleznost do vseh sodelujocih pri projektu
Dijak dijaku proti raku. Posebna zahvala pa Tatjani Bo&aj, Janji Zver Sko-
mina, Silvi Ferleti¢ in Eldi Sik Baruca, s kateri smo projekt zasnovali.
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VECANJE ZDRAVSTVENE PISMENOSTI S
SPODBUJANJEM PSIHOLOSKE VZDRZLJIVOSTI IN
SKUPNEGA SPREMLJANJA IZIDOV ZDRAVLJENJA

INCREASING HEALTH LITERACY BY PROMOTING
RESILIENCE AND SHARED OUTCOME ASSESSMENT

UrsSka Kosir

POVZETEK: Zdravstvena pismenost je pomembna determinanta zdravja. Ko gre za
raka, je zdravstvena pismenost dejavnik, ki pripomore k boljSemu sledenju zdravljenja,
uspesnemu samoobvladovanju poznih posledic in posledi¢no vodi v boljSe izide. Nalozba
v dvig zdravstvene pismenosti je pomembna, a preden zaénemo vlagati v zdravstveno
pismenost v onkologiji jo moramo najprej opredeliti. Do takrat lahko zdravstveno pisme-
nost posredno ve¢amo tako, da izboljSamo skupno sprejemanije odlo€itev o zdravljenju
z ocenjevanjem izidov zdravljenja med bolnikom in zdravnikom ter s spodbujanjem psiho-
loske vzdrzljivosti v zdravstvenem sistemu.

uUvoD

Breme raka naras¢a po vsem svetu. Mednarodna agencija za raziskave
raka in Svetovna zdravstvena organizacija (ang. IARC/WHO) predvide-
vata 55-odstotno povecanije letnega Stevila novo odkritih bolnikov z rakom
po vsem svetu v naslednjih 20 letih. Tako se bo Stevilo primerov povecalo
z 18,1 milijona v letu 2020 na 28,0 milijona v letu 2040. Zaradi uCinkovitosti
zdravljenja se tudi stopnja prezivetja stalno veca. To pomeni, da vse vec
ljudi zivi z boleznijo Se leta po zakljuéenem zdravljenju in potrebuje ne-
oviran in reden dostop do zdravstvenih ter socialnih storitev. Posledi¢no se
raziskovalno delo in klini€éna dejavnost vse bolj usmerjata v psihosocialno
oskrbo. Mnogo bolnikov, ne glede na njihovo starost ob diagnozi, poro¢a
o psiholoski stiski, tezavah pri ponovnem vklju€evanju v Solo ali na delo
in Se naprej zivijo v strahu pred ponovitvijo raka — vse to pa prispeva k
manijsi kakovosti zivljenja. Celostna rehabilitacija tako mora poleg ustrezne
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zdravstvene oskrbe vklju€evati starosti in druzbi prilagojeno psihosocialno
podporo.

Zdravstvena pismenost je zmoznost ljudi pri dostopanju, razumevanju,
ocenjevanju in uporabi zdravstvenih informacij in je pomemben koncept
pri obvladovanju raka skozi celotnem kontinuum bolezni — od preprece-
vanja in zgodnjega odkrivanja do dolgoro¢ne oskrbe in sledenja poznih
posledic. Ljudje z visoko stopnjo zdravstvene pismenosti se bolje soocajo
z zdravstvenimi izzivi in sistemi. UspeSno sodelujejo v presejalnih pro-
gramih za raka in vedo, kdaj poiskati zdravstveno pomo¢. Obratno je nizka
zdravstvena pismenost o raku (ang. cancer litearcy) povezana z nizjo stop-
njo blaginje, vecjo stopnjo anksioznosti in depresije, zmotnimi predstavami
0 bolezni ter posledi¢no s slabSim upoStevanjem navodil med zdravljenjem
in manjSim zadovoljstvom z oskrbo.

Evropske in tudi slovenske raziskave kazejo, da vec€ kot tretjina odraslega
prebivalstva nima zadostne ravni zdravstvene pismenosti. Zdravstvena
pismenost je veCinoma najmanj$a med najbolj ogrozenimi skupinami —
starejSimi in posamezniki z nizkim socioekonomskim statusom. Razlike v
zdravstveni pismenosti in posledi¢no v rezultatih zdravljenja se bodo
zmanjSale z nadaljnjim preu€evanjem in vlaganjem v zdravstveno pisme-
nost. Nedavni sistemati¢ni pregled nacionalnih nacértov za obvladovanje
raka (ang. National Cancer Control Plans, kratko NCCPs) je pokazal obe-
tavne rezultate: drzave, ki sprejmejo strategije za povec€anje zdravstvene
pismenosti, opazajo pozitiven ucinek na podrocju zdravja in tudi na drugih
podrodjih politike, ki se jih zdravje dotika posredno. Vlaganje v zdravstveno
pismenost mora postati politi€na prioriteta.

ALl JE MERJENJE ZDRAVSTVENE PISMENOSTI V ONKOLOGHJI
DOVOLJ?

V politicni areni pogosto sliSimo: »Za doseganje ciljev je napredek potrebno
meriti.« Merjenje in vrednotenje napredka sta klju¢na z epidemioloSkega
in javnozdravstvenega vidika, vendar se je pomembno vprasati, kaj je to,
kar dejansko merimo. Zdravstvena pismenost je konstrukt, ki ima ve¢ razli-
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¢nih definicij, v zadnjem €asu pa opazamo tudi premik od sploSne zdrav-
stvene pismenosti k specificnim konceptom, kot so pismenost o duSevnem
zdravju, pismenost o raku (tukaj onkoloSka pismenost), digitalna zdrav-
stvena pismenost. Ceprav je pomembno razumeti razliéne kategorije
zdravstvene pismenosti in potreb bolnikov na razli¢nih podrodjih, takSen
pristop raz€lenjevanja predstavlja mnoge psihometri¢ne izzive. Potrebno je
razviti in validirati nove vprasalnike v ustreznih populacijah, izmeriti je treba
zanesljivost ter uporabiti ustrezne teoreti¢ne in statisticne modele, pomem-
bno je upostevati nespremenljivost meritev skozi ¢as (ang. measurement
invariance, npr. digitalna zdravstvena pismenost z novimi tehnologijami).

Zdravstvena pismenost je torej zelo pomembna na populacijski ravni in
bo pripomogla k spodbujanju zdravega nacina Zivljenja ter sprejemanju
preventivnih ukrepov in vklju€evanju v presejalne programe. In Ceprav je
veliko primerov raka mogoce prepreciti, bodo nekateri Se vedno zboleli.
Takrat bo opismenjevanje o raku ali onkoloska pismenost postala zelo
pomembna. Izraz Se ni dokonc&no opredeljen, a v veliki meri zaobjema
zmoznost samostojne nege in proaktivno vklju¢evanje v zdravstveno
oskrbo, zlasti ko gre za dolgoro¢no sledenje poznim posledicam. V pri-
merjavi z drugimi kroni¢nimi boleznimi, kot so sladkorna bolezen, artritis,
plju¢ne ali sréno-Zilne bolezni, pri samoobvladovanju raka in poznih posle-
dic $e nimamo dobro uveljavljenih in strukturiranih smernic, kako bolnike
najbolje usmerjati skozi razlicne faze bolezni.

Trenutno na podrocju onkoloske pismenosti poteka veliko raziskav in
projektov. Prva naloga bo jasno opredeliti onkolo$ko pismenost in kaj je
zadostna mera pismenosti pri bolniku. Nato jo lahko zacnemo ocenjevati
in Sele po tem lahko zacnemo preucevati dejavnike in izide, povezane z njo.

OD SKUPNEGA SPREJEMANJA ODLOCITEV K SKUPNEMU
OCENJEVANJU IZIDOV ZDRAVLJENJA

Zdravstvena pismenost, pismenost o raku, obvladovanje bolezni — vsi ti
izrazi ne opredeljujejo odgovornosti. Kaj se pri¢akuje od bolnika in na
kateri toCki med potekom bolezni? Postopoma smo bili pri¢a premiku od
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paternalisticne medicine k modelom oskrbe, osredoto&enim na bolnika.
Bolnik je tokrat v glavni vlogi; njegove Zelje in prioritete se spostujejo in
odlocitve o obravnavi sprejme bolnik s posvetovanjem z zdravstveno sku-
pino, ki sodeluje pri njegovem zdravljenju. Strokovnjaki so to poimenovali
skupno sprejemanije odloCitev. Vendar skupno sprejemanije odlocitev pred-
postavlja, da je raven zdravstvene pismenosti bolnikov ustrezna in da ima
izvajalec zdravstvenih storitev na voljo zadovoljiva sredstva (€as in zmo-
znosti), da se Zeljena oskrba izvede. Na primer, pri mladem bolniku, ki so
mu pravkar odkrili raka, kemoterapija negativno vpliva na plodnost. Ce
medicinska ekipa ne izpostavi neplodnosti kot posledico zdravljenja, mora
mladi bolnik biti ustrezno zdravstveno pismen, da poisce te informacije in
poleg tega povprasa o moznostih ohranjanja plodnosti. Ob tem mora biti
zdravstveni izvajalec, Ce je to medicinsko utemeljeno, zmoZzen ponuditi
razlicne moznosti ohranjanja plodnosti (te morajo biti izvedljive, finan¢no
dostopne ali placljive in sprejemljive za bolnika). Skupno sprejemanje
odlocitev pri zdravljenju je dobra zamisel, vendar ni vedno mozna ali lahko
izvedljiva.

Kljub vsemu je v vecini zahodnih drzav pristop skupnega odlo¢anja vse
pogostejsi. Pogosteje vidimo tudi organizirane registre podatkov (npr. Re-
gister raka) ter standardizacijo vprasalnikov, ki omogoc¢ajo merjenje izidov
zdravljenja. Raziskovalci se zanaSajo na take podatke in preucujejo razli-
¢na podrocja, kot so dusevno zdravje ali kakovost Zivljenja. Zanimivo,
a morda ne presenetljivo je to, da pogosto najdemo nesoglasja med
bolnikom in zdravnikom, zlasti pri stopnji bole€ine ali celo oceni sploSnega
zdravstvenega stanja. To nakazuje, da kljub skupnemu sprejemanju odlo-
Citev o zdravljenju, komunikacija o rezultatih in izidih ni vedno usklajena.
Premik od skupnega odlo¢anja k skupnem ocenjevanju izidov zdravljenja
lahko spodbudi aktivno sodelovanije pri oskrbi posameznika, izboljSa re-
zultate zdravljenja in celo pomaga pri ve€anju zdravstvene pismenosti med
bolniki.
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ZAKLJUCEK

VecCanje zdravstvene pismenosti je velik izziv. Potreben je pristop na vec
ravneh, s ¢imer bi povecali tudi psiholosko trdozivost bolnika in posledi¢no
vzdrznost celotnega sistema zdravstvenega varstva. Pri tem si lahko izpo-
sodimo nekaj tock iz psiholoskih raziskav o vzdrzZljivosti. Na bolnika, ki se
sooca z rakom, lahko pozitivho vpliva ve€ dejavnikov:

1. struktura okolja,

socialna povezanost,
zaveznistvo z medicinsko ekipo,
obdutek nadzora,

pravice in odgovornosti,

o ok~ 0D

varnost in podpora.

Vsak bolnik z rakom postane del strukturiranega okolja, ki spodbuja do-
sledno vklju€evanije bolnika v medicinsko oskrbo in celostno rehabilitacijo.
Zagotoviti je treba psihosocialne storitve in ustrezno raven socialne po-
vezanosti bolnika bodisi z druzino bodisi s prijatelji. Zdravstveni tim naj
spodbuja aktivho sodelovanje pri oskrbi in gradi zavezniStvo z bolnikom,
a hkrati daje bolniku ob¢utek nadzora nad oskrbo in odlocitvami. Bolnik
naj se zaveda in svobodno uveljavlja svoje pravice, hkrati pa prevzame
nove odgovornosti, kot je redno spremljanje zdravljenja in poznih posledic.
Bolnik se mora vedno pocultiti varnega in podprtega na svoji poti zdravlje-
nja bolezni. Ti dejavniki neposredno in posredno v veliki meri prispevajo k
viSanju zdravstvene pismenosti in boljSim rezultatom zdravljenja.

Z objavo Evropskega nacrta za obvladovanije raka (ang. Europe Beating
Cancer Plan) leta 2021 je bilo vzpostavljenih ve¢ evropskih shem financi-
ranja mednarodnih projektov in konzorcijev, ki se ukvarjajo z razlicnimi
vidiki zdravstvene pismenosti in obvladovanjem raka. Z malo srece in veliko
trdega dela naj bi Ze v prihodnjih letih videli prve rezultate tovrstnih nalozb.
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PRESEJANJE IN ZGODNJA DIAGNOZA RAKA NA
PODLAGI SIMPTOMOV, POZNAMO RAZLIKO?

UrsSka lvanus

uUvoD

Rak je posledica nepopravljive spremembe genetskega zapisa ene same
celice, ki se izmuzne sicer iziemno ucinkovitim popravljalnim mehanizmom
celice. Tako spremenjena celica se zaéne nenadzorovano deliti, rakave
celice se zacnejo vrasc€ati v sosednja tkiva, obenem pa se lahko s krvjo
prenesejo tudi v oddaljene dele telesa; takrat govorimo o zasevkih. Mu-
tacije se dogajajo dnevno, starejSi kot smo, vecja je verjetnost, da se bo
taka mutacija izmuznila in bomo zboleli z rakom. Zato je staranje najvedji
nevarnostni dejavnik za raka in danes je tudi zaradi vse hitrejSega staranja
prebivalstva rak ena vodilnih bolezni tako v Sloveniji kot v Evropi in svetu.
Poleg staranja raka povzrocajo tudi Stevilni drugi nevarnostni dejavniki,
ki jih proucujejo Stevilni strokovnjaki po vsem svetu, resni¢nost in trdnost
dokazov iz Stevilnih raziskav pa redno preverja Mednarodna agencija za
raziskovanje raka pri Svetovni zdravstveni organizaciji (IARC-WHO) s
sedezem v Lyonu, v Franciji (1). Za potrebe Evropejcev pa je Evropska
komisija ustanovila Evropski center znanja o raku s sedezem v Ispri, v
Italiji (2).

Kljub velikemu bremenu raka in veliki verjetnosti, da za rakom zbolimo
tudi sami, pri obvladovanju tveganja za bolezen ali smrt zaradi te bolezni
nismo nemocni. Z upostevanjem 12 enostavnih priporocil Evropskega ko-
deksa proti raku lahko zmanjSamo tveganije, da zbolimo ali umremo zaradi
raka skoraj za polovico (3). Evropski kodeks proti raku pripravljajo in poso-
dabljajo strokovnjaki Mednarodne agencije za raziskovanje raka, skrbnica
kodeksa v Sloveniji pa je Zveza slovenskih drustev za boj proti raku (Zve-
za). Vsa priporocila so podprta z dokazi in so enostavna; izvaja jih lahko
vsakdo, ki jih pozna in Zeli narediti nekaj dobrega za svoje zdravje. Ker so
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nekateri glavni nevarnostni dejavniki za raka, kot sta na primer kajenje in
nezdrav Zivljenjski slog, tudi krivci za Stevilne druge kroni¢ne bolezni, ima
upostevanje teh nasvetov dodatno dobrobit za naSe zdravje, ki presega
raka. Evropski kodeks proti raku je dosegljiv v e-obliki na spletni strani
Zveze, kjer lahko narocite tudi poljubno Stevilo brezplacnih tiskanih izvo-
dov. Mladostniki se s priporo ili najraje seznanjajo z mobilno aplikacijo
Wasaby, kjer pridobivajo znanje z igrifikacijo in zbirajo tocke, ki jih lahko
primerjajo z vrstniki iz Slovenije in drugih evropskih drzav. Letos je zaZivel
nov evropski projekt BUMPER (Boosting the usability of the EU Mobile App
for Cancer Prevention), v okviru katerega bomo partnerji v naslednijih letih
pripravili vsebino za novo mobilno aplikacijo, ki bo na voljo odraslim in bo
vsebovala prenovljena priporocila Evropskega kodeksa proti raku.

Zal vseh rakov ne znamo preprediti in eprav se trudimo Ziveti zdravo,
lahko vseeno zbolimo z rakom. Pri raku je iziemno pomembno, da ga odkri-
jemo zgodaj, saj je takrat zdravljenje manj invazivno in uspesnejse; tudi
kakovost Zivljenja med zdravljenjem in po zdravljenju je vecja. Z zgodnjim
odkrivanjem raka ali celo predrakavih sprememb, z zdravljenjem katerih
lahko raka celo prepre€imo, se ukvarja sekundarna preventiva.

SEKUNDARNA PREVENTIVA RAKA

Sekundarna preventiva je usmerjena v zgodnje odkrivanje bolezni z na-
menom, da z zgodnjim zdravljenjem izboljSamo izid bolezni. Lo¢imo dve
ravni sekundarne preventive glede na to, kdaj v naravhem poteku bolezen
odkrijemo (Slika 1) (4). S presejanjem (angl. screening) bolezen odkrivamo
prej v naravnem poteku, ko posameznik $e nima nobenih tezav in ne ve,
da je zbolel. Ko se pojavijo simptomi in znaki bolezni, lahko ozaveS&en
posameznik, ki je pozoren na svoje telo in zdravje, prepozna Ze prve znake
bolezni in se o njih posvetuje z zdravnikom.

Presejanje za raka

Presejanje je pregledovanije zelo velikega Stevila navidezno zdravih ljudi
z namenom, da bi med njimi pravoCasno odkrili in zdravili peS¢€ico bolnih.
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Zatetek simptomov

Asimptomatska Simptomatska

bolezen

NARAVNI
POTEK
BOLEZNI

Zgodnja

(L diagnoza

Zdravstvene storitve za Zdravstvene storitve za

WHO, 2020

Slika 1: Dva pristopa sekundarne preventive raka: presejanjanje in zgodnja diagnoza
na podlagi simptomov (Povzeto po WHO, 2020 /4/.)

Pri tem uporabljamo presejalne teste, kot so bris materni¢nega vratu v
programu ZORA, mamografija v programu DORA in test na prikrito krva-
vitev v blatu v programu SVIT. Teste ponavljamo na dolo¢en presejalni
interval, obi€ajno vsaki 2 leti ali ve€. Pozitiven rezultat testa e ne pomeni,
da ima posameznik raka. Potrebuje dodatno diagnostiko, ki sum na raka
potrdi ali ovrze. Pri nekaterih rakih znamo odkrivati in zdraviti predrakave
spremembe, kar je Se posebej dobrodoslo, saj na ta nacin prepre€imo, da
bi i ljudje sploh zboleli z rakom.

Na presejanje ne vabimo kogarkoli, ampak natan¢no dolo¢eno ciljno
skupino ljudi, ki so ogrozeni, da zbolijo z rakom, za katerega presejamo.
Obicajno jih opredelimo s spolom in starostjo, z razvojem znanosti in
tehnologije pa bomo v prihodnje zelo verjetno ciljne skupine delili od zelo
malo do najbolj ogrozenih in jih presejali razlicno, glede na ogrozenost (5).
Pomembno je, da bodo udeleZenci takega, ogrozenosti prilagojenega
presejanja razumeli, da ni ni¢ narobe, ¢e zelo malo ogrozen posameznik
naredi na primer zgolj dva presejalna pregleda v ¢asu svojega Zivljenja,
medtem ko jih bo bolj ogroZzen naredil deset. S takim osebnim pristopom
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bomo za razli€no ogroZene posameznike z razli€nimi pristopi poskrbeli
bolje, kot bi lahko poskrbeli za njih s pristopom, ki bi bil enak za vse.

Presejanje za raka je javnozdravstvena intervencija, v kateri na presejalni
pregled povabimo zelo veliko zdravih ljudi z namenom, da pravo¢asno
odkrijemo ali prepre€imo raka pri pescici bolnih. Zato so merila za zagotav-
ljanje kakovosti v presejanju Se posebej stroga in od presejalnih programov
zahtevajo ustrezno ravnovesje med koristmi in Skodo, ki jo presejanje pov-
zroCa. Temelje organiziranega presejanja sta leta 1968 postavila Wilson in
Jungner, ki sta pod okriliem WHO zapisala Se danes aktualne znacilnosti
in tudi definicijo presejanja ter opredelila 10 meril, ki morajo biti izpolnjena,
da bo presejanje z dovolj veliko gotovostjo doseglo zastavljene cilje in
izboljSalo zdravje prebivalstva (6). Skozi leta so se z izkuSnjami, razvojem
znanosti in tehnologije ta izhodiS¢na merila izpopolnjevala, vendar Se da-
nes ostajajo aktualna in so vkljuCena v nova, konsolidirana merila. Zadnja
konsolidirana merila je zapisal Dobrow leta 2018 — 12 meril daje dodaten
poudarek merilom za implementacijo organiziranega presejanja, saj se je z
leti izkazalo, da je implementacija iziemno kompleksna in pogosto neuspe-
Sna, kljub zadostnim dokazom o upravi¢enosti priporoenega presejalnega
programa (7). Konsolidirana merila so razdeljena v tri vecje sklope:

1. merila za ustreznost bolezni,

2. merila za ustreznost/zanesljivost presejalnega testa in nadaljnje
obravnave ter

3. sistemska/programska merila za uspeSno implementacijo programa
v prakso.

Uvajanje organiziranega presejanja je kompleksen in odgovoren proces.
Po eni strani Stevilnim evropskim drzavam $e ni uspelo implementirati pri-
poroc¢enih organiziranih presejalnih programov za raka materni¢nega vratu,
raka dojke ter raka debelega Crevesa in danke. Po drugi strani dobri re-
zultati Ze implementiranih programov ob ve€anju bremena raka ter hitremu
razvoju znanosti in tehnologije tako stroki, odloCevalcem kot prebivalcem
vzbujajo upanje in zeljo po novih tovrstnih programih. V Zelji &im prej priti
do Zelenih rezultatov se v Stevilnih evropskih drzavah, tudi Sloveniji, uva-
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jajo in izvajajo priloZnostna (oportunistiCna) presejanja. Ta za razliko od
organiziranih presejanja ne izpolnjujejo meril za zagotavljanje kakovosti,
zato pogosto ne dosegajo Zelenih Koristi ali pa jih dosegajo na nacin, ki
povzro€a koristim nesorazmerno Skodo in stroSke. Leta 2003 so izSla
PriporocCila Sveta EU za presejanje za raka, ki so opredelila obvezne ele-
mente organiziranega presejanja (8). Elementi organiziranega presejanja
z vidika programa so: na dokazih temeljeCa presejalna politika (starost,
spol, test, interval, vabljenje, organizacija, pla¢nik), centralni presejalni re-
gister, povezan s Centralnim registrom prebivalcev/eZdraviem (ta vsebuje
podatke o ciljni skupini in vseh izvidih ter postopkih preiskav in zdravljenja),
sodobne strokovne smernice, stalno izobrazevanje izvajalcev, mehanizmi
za zagotavljanje, spremljanje in nadzor kakovosti, upravljavec programa
s koordinacijskim centrom (sedez programa), zakonska podlaga za izva-
janje progama in presejalni register. Elementi organiziranega presejanja
z vidika posameznika zagotavljajo kakovost na kontinuumu zdravstvenih
storitev: vabljenje na presejalni pregled z opomnikom, presejalni pregled,
obves¢anje o izvidu in nadaljnja navodila, dodatna diagnostika, zdravlje-
nje, spremljanje po zdravljenju (Slika 2).

Presejalni interval

v

Obvestanje Odlozena

Identifikacija Vabilo na 0 izvidu, diagnostika, Analnein

ciljne presejanje in Pre::s]ta i nadaljnja Diagnoza zdravljenje, porotanje

populacije informiranje obravnava spremljanje
pozitivnih po
zdravljenju

Upravljanje presejalnega programa

Prilagojenopo WHO, 2020

Slika 2: Kontinuum storitev v organiziranem presejanju (Prilagojeno po WHO, 2020.)

Z namenom, da Slovenija Se naprej ostane ena izmed vodilnih drzav v
Evropi, ki svojim prebivalcem nudi vsa z dokazi podprta organizirana pre-
sejanja za rake, in s ciliem, da bomo z zgodnjim odkrivanjem in zdravljenjem
predrakavih sprememb in raka zmanjSali breme teh rakov v Sloveniji, je mi-
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nister za zdravje 18. junija 2020 imenoval Drzavno komisijo za presejalne
programe (9). Njena naloga je oblikovati merila, ki jih morajo izpolnjevati
novi organizirani presejalni programi, hkrati pa tudi presoja o njihovi ustre-
znosti za uvrstitev med pravice obveznega zdravstvenega zavarovanja z
vidika strokovne upravi¢enosti in nacrta implementacije. V Sloveniji se bo-
mo, podobno kot v drugih evropskih drzavah, pri sistemati¢ni presoji pobud
za nove organizirane presejalne programe oprli na znanstvene dokaze,
mednarodna priporocila in slovenske izkusnje, delovali bomo multidiscipli-
narno in vkljucevalno.

ZGODNJA DIAGNOZA NA PODLAGI SIMPTOMOV

Za vecino rakov nimamo na voljo organiziranega presejanja, saj merila za
varno in ucinkovito presejanje zal niso izpolnjena. Zgodnja diagnoza je pri
teh rakih obi¢ajno posledica prvih simptomov in znakov bolezni, ki se pri
nekaterih rakih pojavijo bolj zgodaj v naravnem poteku bolezni, pri drugih
pa se prvi zanki pojavijo pozno. Naceloma velja, da prej kot raka odkrijemo,
uspesnejSe je zdravljenje. Zato je pomembno, da poznamo opozorilne
simptome in znake, ob katerih pomislimo na raka, in ukrepamo. Pri neka-
terih znakih moramo ukrepati takoj, ko se pojavijo (na primer kri na blatu,
¢e posameznik nima hemoroidov, ali kri v urinu v odsotnosti vnetja me-
hurja). Pri drugih znakih je bolje poCakati kak teden ali dva, saj se pogosto
pojavljajo tudi pri drugih boleznih (na primer pove€ana bezgavka na vratu
ali v pazduhi), vendar ne smemo Cakati predolgo in v kolikor tezava ne
izzveni, je modro poklicati zdravnika in se posvetovati, ali potrebujemo
pregled.

Za razliko od presejanja mora tu prvi korak narediti posameznik, in sicer
mora najprej prepoznati sumljive simptome in znake, pomisliti na raka, ve-
deti, kako ukrepati ter tudi ukrepati — poklicati osebnega izbranega zdravnika.
Na drugi strani morajo njegovo sporocilo sprejeti in razumeti zdravstveni
delavci (tako zdravniki kot medicinske sestre, s katerimi obi¢ajno posame-
znik ob klicu najprej pride v stik) ter se nato s pomocjo strokovnega znanja
in izkusenj odlociti za najprimernejSo nadaljnjo diagnostiko, v kolikor je po-
trebna. Obicajno je za dodatno diagnostiko in zdravljenje potrebna napo-
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tnica, razli¢ne storitve pa se izvajajo v razliCnih zdravstvenih zavodih; med
njimi pacient navigira sam, kar ni preprosto. V primerjavi z organiziranim
presejanjem posameznik tu potrebuje veliko vec informacij, da pravo¢asno
prepozna bolezen in nato izpelje vse postopke diagnostike in zdravljenja.
Prav tako potrebuije veliko ve€ lastnega angazmaja, ko se prebija ez kom-
pleksen zdravstveni sistem. Zgodnja prepoznava sumljivih simptomov in
znakov raka Se ne zadostuje za zgodnjo diagnozo in zgodnje zdravljenje
bolezni. Posameznik in njegov osebni zdravnik ter kasneje lecei zdravnik
morata pravo€asno in ustrezno izpeljati vse postopke, da bo zgodnji sum
na bolezen dejansko vodil v zgodnje zdravljenje in s tem boljSi izid. Javno-
zdravstveni pristopi za spodbujanje zgodnje diagnoze in zdravljenja raka
na podlagi simptomov so zato usmerjane v ve€anje vseh vrst onkoloske
zdravstvene pismenosti v splosni javnosti s poudarkom na opismenjevanju
in pomodi ranljivim skupinam, v katerih so posamezniki, ki jih dolo¢ene
lastnosti ali okolis€ine ovirajo na poti do zdravja. Prav tako je pomembno
ozaves$Canije in strokovno izobrazevanje zdravstvenih delavcev, da znajo
pravilno prepoznati znake in ukrepati ter da se znajo o tem na primeren
nacin pogovoriti z bolnikom in njegovimi najblizjimi.

POMEN ZDRAVSTVENE PISMENOSTI V ZGODNJI DIAGNOZI
RAKA

Posamezniki z visoko zdravstveno pismenostjo imajo manj$o verjetnost,
da bodo zboleli za boleznimi, ki jih lahko prepre¢imo, e pa zbolijo, imajo
vecjo verjetnost za boljsi izid zdravljenja. To je Se posebej pomembno pri
raku, kjer lahko vsak posameznik naredi zelo veliko za to, da ne zboli ozi-
roma Ce zboli, raka odkrije ¢im bolj zgodaj in s tem poveca verjetnost
ozdravitve. Ljudje se razlikujemo glede tega, kako vsakodnevno skrbimo
za svoje zdravje ter kako spretno znamo razbrati, katere informacije so
pomembne za naSe zdravje in kdaj moramo ukrepati. Razlikujemo se tudi
glede tega, kako spretno znamo navigirati skozi zdravstveni sistem. Skupni
imenovalec vsem tem razlikam je zdravstvena pismenost. Bolje zdrav-
stveno pismeni verjamejo, da za svoje zdravje lahko veliko storijo sami,
drugi menijo, da so pri tem dokaj nemocni.
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Velik pomen zdravstvene pismenosti za zgodnjo diagnozo raka je prepo-
znala tudi Evropa, ki je v Evropskem nacrtu za boj proti raku do leta 2030
postavila zdravstveno pismenost med prioritetna podrocja, ki jih je potrebno
nasloviti (10). V Sloveniji je krovni dokument, ki naslavlja izzive s podrocja
zdravstvene pismenosti in zgodnje diagnoze raka, Drzavni progam obvla-
dovanja raka s strategijo do leta 2026 (11).
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KDAJ K ZDRAVNIKU, KO POSUMIMO NA RAKA - POMEN
SIMPTOMOV IN ZNAKOV ZA ZGODNJE ODKRIVANJE RAKA
V POPULACUJI

Vesna Homar, Eva Cedilnik Gorup

POVZETEK: Kroni¢ne nenalezljive bolezni odkrijemo s presejanjem, s prepoznavanjem
simptomov in znakov bolezni ali nakljuéno. Vecina rakov v zgodnjem obdobju bolezni ne
povzro¢a nobenih simptomov. Zgodnji simptomi raka so pogosto neizraziti in nespecificni.
Klju€en korak do diagnoze je, da se pacient zaradi novonastalih simptomov ali znakov
odloci obiskati zdravnika. Na odlo€itev o obisku zdravnika vplivajo Stevilni dejavniki, med
njimi zdravstvena pismenost, starost, spol, izobrazba, etni¢nost in rasa. Analiza razlogov
za pozno postavljeno diagnozo raka nam lahko osvetli razloge, zakaj se ljudje kljub
simptomom in znakom bolezni ne odlocijo poiskati zdravniske pomodi. V tem preglednem
¢lanku bomo opisali najpogostejSe simptome in znake raka, na podalgi katerih se ljudje
odlocajo za obisk zdravnika, ter najpomembnejSe dejavnike, zakaj se za to ne odlocijo.

uvoD

Kroni¢ne bolezni odkrijemo s presejanjem, s prepoznavanjem simptomov
bolezni ali naklju¢no. Cilj presejanja je odkriti predrakave spremembe in
z odstranjevanjem le-teh preprediti, da do raka sploh pride, ter bolezen v
zgodniji fazi, preden se pojavijo simptomi, kar omogoc¢a zgodnjo diagnozo
bolezni in ucinkovito ukrepanje. Presejanje je smiselno v populaciji, kjer
je bolezen relativno pogosta, kar je pri raku odvisno predvsem od spola,
starosti in izpostavljenosti nevarnostnim dejavnikom. V Sloveniji imamo
preventivne programe zgodnjega odkrivanja raka dojke (DORA), raka
debelega Crevesja in danke (Program Svit) ter raka materni¢nega vratu
(ZORA). Drzave z razvitimi zdravstvenimi sistemi ponujajo zelo podobne
presejalne programe, Se najvec razlik je v starosti pacientov, ki jih programi
nagovarjajo. Npr. ameriSko zdruZenje proti raku American cancer society
v iniciativi »Get screened« spodbuja presejanje raka dojke za zenske od
45 leta naprej (1), medtem ko Zzenske v Sloveniji vstopajo v program DORA
pri 50 letih.
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Cas od zagetka rakave bolezni do prvih simptomov in znakov se razlikuje
glede na vrsto raka in lahko traja nekaj mesecev ali vec let. Veliko rakov
v zgodnjem obdobju bolezni ne povzro€a nobenih simptomov. Podobno
je tudi pri nerakavih kroni¢nih boleznih, kot sta npr. poviSan krvni tlak ali
hiperholesterolemija. Ko bolezen napreduje, se pojavijo sprva diskretni
simptomi in znaki, ki kasneje postajajo vedno bolj izraziti (npr. zatrdlina na
dojki, sprememba na koZi). Pri nekaterih vrstah raka, kot je npr. rak debe-
lega Crevesa in danke, so zgodniji simptomi in znaki izrazito nespecifi¢ni
in jih lahko bolnik in zdravnik zlahka pripiSeta drugim boleznim in funkci-
onalnim stanjem, do prave diagnoze pa pride pozno. Klju¢en korak do
diagnoze je, kdaj se bolnik odloci obiskati zdravnika zaradi simptomov ali
znakov. Ta korak je odvisen od Stevilnih objektivnih dejavnikov, kot so do-
stopnost zdravstvenih storitev in finan¢no kritje zdravstvenih storitev, Se
mnogo kompleksnejsi pa so osebni dejavniki, zaradi katerih se bolniki prej
ali kasneje odloc¢ajo poiskati pomo€. Mednje spada tudi zdravstvena pi-
smenost.

Kroni¢ne bolezni, kot je rak, lahko odkrijemo tudi nakljuéno. Z modernimi
slikovnimi in laboratorijskimi diagnosti¢nimi metodami lahko odkrijemo raka
preden le-ta povzroc¢a kakrsnokoli simptomatiko. Ob ultrazvoéni preiskavi
lahko npr. najdemo tumorsko tvorbo, takSne naklju¢ne najdbe imenujemo
incidentalomi. Izziv se je odlociti, ali je najdba klinicno pomembna in zah-
teva ukrepanje ali ne. Negotovost klinicnega pomena naklju¢nih najdb
lahko zelo obremeni bolnika in zdravstvene delavce ter lahko vodi v ne-
potrebne, celo Skodljive nadaljnje preiskave ali posege.

SIMPTOMI IN ZNAKI RAKA, KI TERJAJO OBISK ZDRAVNIKA

Samoopazovanije in skrb za svoje zdravje je temelj zgodnje diagnostike
raka. V slovenskem in mednarodnem prostoru obstajajo Stevilne iniciative,
ki nagovarjajo ljudi k skrbi za svoje zdravije in ljudi opominjajo, naj bodo
pozorni na spremembe na svojem telesu. K skrbi za zdravje glede raka v
Sloveniji nagovarjamo ze mlade v Solah, odraslo populacijo (2) in ogrozene
skupine, npr. tiste, ki so izpostavljeni rakotvornim snovem na delovnem
mestu. V vecini primerov nagovarjamo zdravstveni delavci in lai¢na zdruze-
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nja, kot so drustva bolnikov, ki se pogosto zelo uspesno priblizajo splo3ni
populaciji. V letoSnjem letu je bila zelo odmevna akcija »#BREZizgovorov,
ko gre za va$e zdravje, ki jo je organiziralo Slovensko zdruZenje orga-
nizacij bolnikov z rakom Onkonet (3). SploSno populacijo je opozorila na
simptome in znake, ki jih zaradi epidemije covida-19 in percipirane zmanj-
Sane dostopnosti do zdravstva niso pokazali zdravniku.

S strokovnega vidika je velik izziv zbrati tiste simptome in znake, ki dovolj
specifiéno nakazujejo na rakavo bolezen. Ce so opisani simptomi in znaki
presSiroki, bo pomo¢ pri zdravniku iskalo veliko Stevilo ljudi, ki niso ogrozeni.
To bi bilo v idelanem svetu z neomejenimi zdravstvenimi zmoznostmi se-
veda povsem sprejemljivo, pri omejenih virih pa lahko to pomeni, da do
zdravstvenih storitev dostopajo tisti, ki so »bolj zakrbljeni in spretnejSi«,
ne pa tisti, ki pomo¢ dejansko najbolj potrebujejo.

Amerisko zdruzenje za raka pripravlja in redno osvezuje nabor simptomov
in znakov, na katere naj bodo ljudje pozorni in naj se zaradi njih obrnejo
na zdravnika (Tabela 1) (4). V slovenski akciji »#BREZizgovorov, ko gre
za vaSe zdravje« je bil nabor simptomov in znakov prilagojen ciljnim rakom
— dojk, prostate, Crevesja, koze, plju¢ in krvnim rakom (Tabela 1).

Tabela 1: Simptomi in znaki, ki so lahko povezani z rakavo boleznijo. Povzeto in
prevedeno po www.cancer.gov (4). LeZece Crke: simptomi in znaki, vkljuceni v akcijo
»#BREZizgovorov, ko gre Za va$e zdravje« (3).

Zatrdlina ali »bulica« v dojki ali pod pazduho

Dojke Spremembe na bradavici ali izcedek

Srbeca, pordela lus¢eca, vdrta ali pomarancasta koza

TeZave pri uriniranju

Mehur Bolecina pri uriniranju

Kri v urinu

. Kri v blatu
Crevesje in prebava

Spremembe v prebavi in odvajanju
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Prehranjevanje

Bolecina po jedi (tudi peko¢ obcutek ali teza v
zelodcu, ki ne mine)

TeZave pri poZiranju

Bolecine v trebuhu

Slabost in bruhanje

Spremembe apetita

Kaselj ali hripavost,

ki ne mine

Utrudljivost,

ki je huda in traja

Vrocina ali noéno potenje

brez jasnega vzroka

Krvavitve in modrice,

ki nastanejo brez razloga (tudi vaginalna krvavitev)

Spremembe v ustih

Bel ali pordel predel na jeziku ali v ustih

Krvavitev, bolecina ali spremenjen ob¢utek na
ustnicah ali v ustih

Nevroloske tezave

Glavoboli

Epilepti¢ni krci

Spremembe vida

Spremembe sluha

Povesenost obraza

Spremembe na kozi

Bulica, ki krvavi ali se lusci

Novo znamenje ali sprememba znamenja

Rana ali razjeda, ki se ne zaceli

Zlatenica (porumenela koza in belo¢nice)

Zatrdline ali »bulice«

Kjerkoli, npr. na vratu, pod pazduhami, v trebuhu ali
dimljah

Sprememba telesne mase

brez jasnega vzroka
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KAJ SE LAHKO NAUCIMO OD TISTIH, KI SO PRISLI POZNO

Ne glede na to, kako skrbno so nacrtovani programi in iniciative, ki usme-
rjajo ljudi s simptomi in znaki bolezni k zdravniku, imajo le-ti omejen doseg
sporocila. V Zdruzenih drzavah Amerike ocenjujejo, da ima priblizno tre-
tjina prebivalstva nizjo zdravstveno pismenost, kar lahko vodi v povsem
drugacen odziv na z zdravjem povezane aktivnosti (5). Na iskanje z rakom
povezanih zdravstvenih informacij vplivajo Stevilni dejavniki, med njimi tudi
starost, spol, izobrazba, etni¢nost in rasa (6). Z razvojem analitike global-
nih podatkov lahko danes bolje napovemo ucinek preventivnega programa
ali kampanije in ga lahko bolje prilagodimo ciljni populaciji — npr. o pomenu
cepljenja proti papiloma virusom ozave§€amo najstnike na druzbeni plat-
formi Tik-Tok, njihove starSe pa na Facebooku. Vendar kljub optimizaciji
pristopov se vedno gibljemo v isti skupini ljudi — to so racunalnisko in
zdravstveno pismeni ljudje, katerim zdravje predstavlja vrednoto in imajo
tehni€ne moznosti ter interes zaznati zdravstvene informacije.

Zato je smiselno osvetliti problem Se z druge strani in raziskati razloge,
zakaj pridejo ljudje do zdravnika pozno, z napredovalim rakom, ki je bil dlje
Casa simptomatski. Nemska Studija bolnic z rakom dojk je pokazala, da
vecina simptomatskih bolnic stopi v stik z zdravstvenim osebjem v enem
mesecu od prvih simptomov (mediana je 16 dni) (7,8). Vendar je 18 % zensk
iskalo pomoc vec€ kot tri mesece po prvih simptomih raka. Na pozno dia-
gnozo so vplivali starost, tuje poreklo, neodzivnost in nezainteresiranost
za druge preventivne programe, na pozen odziv pa Se anamneza benigne
bolezni dojk in debelost (7,8). Poleg socioekonomskih dejavnikov pa je po-
memben razlog za pozno diagnozo raka dojke tudi vrsta raka — med pozno
odkritimi raki je statistino znacilno ve¢ slabo diferenciranih rakov, ki rastejo
hitreje (7). UCinkovit ukrep za zmanjSanje poznih diagnoz je presejanje,
seveda Ce se pacienti nanj odzovejo (8).

Raziskava med bolniki s pozno odkritim pljuénim rakom v Veliki Britaniji je
pokazala, da so posamezniki obcutili resne simptome bolezni ve€ mese-
cev pred diagnozo, vendar jih niso dojemali kot resne oziroma taksne, ki
zahtevajo zdravnisko pomoc (9). Vecinoma niso bili prepricani, ali je to, kar

70



dozivljajo, normalno ali ne, v enem primeru pa bolnik ni poiskal pomoci prej
zato, ker se je kot kadilec pocutil “nevrednega” zdravstvene oskrbe (9).

Pri raku debelega Crevesa in danke se bolniki obrnejo na zdravnika pov-
precno 30 dni po prvih simptomih. Pomemben dejavnik za poznejso dia-
gnozo je starost. Dansko-Svedska raziskava je pokazala, da so bolniki,
mlaj3i od 60 let, pomembno kasneje iskali pomo¢ pri zdravniku, kljub temu
da so imeli enake simptome in znake kot starejSi bolniki (10). Nizozemska
raziskava pa je dokazala, da se bolniki s prisotno krvjo na blatu in hujSa-
njem hitreje odlocajo za obisk zdravnika (11).

V kratkem bodo na voljo tudi slovenski rezultati razlogov za pozno diagnozo
raka prostate, Ki jih v okviru doktorske dizertacije pripravlja specialistka
druzinske medicine v sodelovanju z Registrom raka Republike Slovenije.

ZAKLJUCEK

Prepoznavanje zgodnjih simptomov in znakov raka ter zgodnja obravnava
pri zdravniku sta bistvena za zgodnjo diagnozo raka in boljsi izid bolezni.
Ker je rak iziemno heterogena bolezen, so simptomi in znaki bolezni razno-
liki in mnogokrat vsaj v zaCetku nespecifi¢ni. Kljub vedno vecji dostopnosti
zdravstvenih informacij, relativno visoki zdravstveni pismenosti v razvitem
svetu in Stevilnim aktivnostim za promocijo skrbi za zdravje, je na podrocju
odlo€anja o tem, kdaj k zdravniku, Se vedno veliko izzivov. Klju€no je pre-
poznavanije ranljivih skupin, Ki jih z obiajnimi preventivnimi intervencijami
ne doseZemo. Pri nacrtovanju ciljanih strategij je potrebno upostevati Sirse
druzbene dejavnike, ki lahko vplivajo na odlo¢anje, kdaj k zdravniku.
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SEKCIJA MEDICINSKIH SESTER V PROMOCIJI
ZDRAVJA IN ZDRAVSTVENI VZGOJI TER AKTIVNOSTI
NA PODROCJU DVIGA ZDRAVSTVENE PISMENOSTI V
PREVENTIVI

Ksenija No¢

POVZETEK: Zdravstvena pismenost pripomore h kakovosti Zivljenja posameznika v
SirSem in zdravja v oZjem pomenu ter pomembno vpliva na razvitost posamezne drzave.
Visoka stopnja zdravstvene pismenosti posamezniku omogo¢a znanja za ohranjanje
zdravja. Sekcija medicinskih sester je v promociji zdravja in zdravstveni vzgoji 32. stro-
kovna sekcija Zbornice zdravstvene in babiSke nege — zveze drustev medicinskih sester,
babic in zdravstvenih tehnikov Slovenije. Je relativno mlada sekcija in s svojimi aktivnostmi
deluje v smeri dviga zdravstvene pismenosti posameznika v vseh Zivljenjskih obdobijih ter
skrbi za strokovno izpopolnjevanje strokovnjakov v promociji zdravja in zdravstveni vzgoiji.

Klju€ne besede: Zdravstvena vzgoja, medicinska sestra, zdravstvena pismenost, aktiv-
nosti

uUvoD

Zdravstvena vzgoja (ZV) je pomemben del dejavnosti zdravstvene in babi-
Ske nege, preventiva in promocija zdravja pa prioritetno podrocje zdravstva.
Zdravstveno vzgojno delovanje je ena od klju¢nih nalog vsake medicinske
sestre.

Zdravstvena pismenost kot pomemben element razvoja posamezne druz-
be pripomore h kakovosti Zivljenja posameznika v SirSem in zdravja v 0z-
jem pomenu ter pomembno vpliva na razvitost posamezne drzave (Hozjan
in sod., 2014). Zahteva znanja, ki omogoc¢ajo kriticno iskanje informacij,
razumevanje ter uporabo v vsakdanjem Zivljenju s ciljem ohranjanja in
krepitve zdravja (Kajn in Mitic, 2009). Visoka stopnja zdravstvene pismeno-
sti posamezniku omogoc¢a znanja za ohranjanje zdravja in prepreCevanje
bolezni, razumevanije, interpretacijo in analizo informacij v zvezi s svojim
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zdravjem, ustrezno rabo zdravstvenih informacij v razlicnih Zivljenjskih si-
tuacijah, poznavanje zdravstvenega sistema, aktivho sodelovanje z zdrav-
stvenim osebjem, razumevanje izvedbe potrebnih posegov in postopkov
ter zavzemanije za svoje pravice v okviru zdravstvenega sistema (Babnik
in sod., 2013).

SEKCIJA MEDICINSKIH SESTER V PROMOCIJI ZDRAVJA IN
ZDRAVSTVENI VZGOJI

Leta 2016 je bila ustanovljena 32. strokovna sekcija v okviru Zbornice
zdravstvene in babiske nege Slovenije — zveze strokovnih drustev medi-
cinskih sester, babic in zdravstvenih tehnikov Slovenije, in sicer Sekcija
medicinskih sester v promociji zdravja in zdravstveni vzgoji. Cilji delovanja
sekcije so: raziskovalno utemeljeno ugotavljanje stanja in potreb na po-
droc¢ju zdravstvene vzgoje in promocije zdravja, spremljanje novosti,
organizacija in izvedba izobrazevanj za strokovnjake zdravstvene in babi-
Ske nege, priprava kompetenc izvajalcev zdravstvene vzgoje, vkljuCevanje
v kadrovsko politiko na podrocju zdravstvene vzgoje, poenotenje doku-
mentacije, zbiranja podatkov in rezultatov dela z namenom ugotavljanja
potreb v zdravstveni vzgoji in promociji zdravja, sodelovanje z Nacionalnim
institutom za javno zdravje (NIJZ), Zbornico zdravstvene in babiSke nege
in drugimi strokovnimi sekcijami ter izobrazevalnimi institucijami, sodelova-
nje z Zavodom za zdravstveno zavarovanie pri oblikovanju in vrednotenju
dejavnosti zdravstvene vzgoje ter oblikovanju nadaljnjih pobud na Mi-
nistrstvu za zdravje ter Ministrstvu za izobraZevanje, znanost in Sport z
namenom umestitve zdravstvene vzgoje znotraj Solskega in zdravstve-
nega sistema na nacionalni ravni (Sekcija PZZV, 2016). Podrocja delovanja
sekcije zajemajo: ZV za bodoce starSe, ZV otrok in mladostnikov, ZV
odraslih v ambulantah druzinske medicine, zdravstvenovzgojnih centrih in
centrih za krepitev zdravja ter sploSne populacije na sekundarni in terciarni
ravni zdravstvenega sistema. ZV je samostojna in hitro razvijajo¢a se disci-
plina, ki zahteva stalno interdisciplinarno izpopolnjevanje medicinske sestre
poleg stroke Se s podrocij sociologije, psihologije, medicine, komunikolo-
gije, pedagogike, andragogike, didaktike, katerih znanja umesca v svoje
delo, ki zajema ozavesC€anje, motiviranje, izobrazevanje, u€enje spretnosti
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in vescCin ter opolnomocenje posameznika in/ali skupnosti z namenom
krepitve zdravja, spreminjanja nezdravih Zivljenjskih navad ter razvijanja in
krepitve zdravega zivljenjskega sloga. Medicinska sestra je nosilka zdrav-
stvene vzgoje.

ZDRAVSTVENA PISMENOST

Zdravstvena pismenost je eden od novejSih konceptov v promociji zdravja.
Svetovna zdravstvena organizacija razlago zdravstvene pismenosti opre-
deljuje kot vescine in sposobnosti za pridobivanje in uporabljanje informacij,
povezanih z zdravijem (Bratuz, 2012). Nizka zdravstvena pismenost po-
sameznika ima lahko negativne psiholoske posledice, vpliva na oblutek
sramu in slab8e sodelovanje z zdravstvenimi izvajalci. Zdravstveni sistem
pogosto zahteva vi§jo stopnjo funkcionalne pismenosti, kot je ta dejansko
potrebna v vsakdanjem zivljenju (Ishikawa, Yano, 2008). Dejavniki, ki vpli-
vajo na zdravstveno pismenost so psihosocialni, demografski in kulturni:
socialno ekonomski status, izobrazba, poklic, zaposlitev, socialno in kulturno
okolje, narodnost, razumevanie jezika, starost in spol. Najmoc¢nejsi napove-
dovalec omejene stopnje zdravstvene pismenosti je revicina (Sorensen,
2016; Peerson, Saunders, 2011). Pomembno vlogo za dvig zdravstvene
pismenosti ima tudi vzgojno-izobrazevalni in zdravstveni sistem posame-
zne drzave. Zdravstvenovzgojno delo z bolnikom, ki ga izvaja zdravstveni
strokovnjak z odli¢nimi komunikacijskimi sposobnostmi, znanjem in peda-
gosko-andrago8kimi ve&c¢inami ter znanjem za motiviranje oz. vkljuceva-
njem bolnika v aktivho sodelovanije in skrb za svoje zdravije, je klju¢no za
boljSo zdravstveno pismenost (Paasche Orlow, Wolf, 2008).

Zdravstveno pismen posameznik je torej tisti, ki razume in interpretira in-
formacije o svojem zdravju, jih vklju€uje v svoje vsakdanije zZivljenje, uspe-
8no ohranja svoje zdravje in preprecuje nastanek bolezni, pozna delovanje
zdravstvenega sistema, sodeluje z zdravstvenimi strokovnjaki ter se zav-
zema za posameznikove pravice v zdravstvenem sistemu (McCabe, Tim-
mins, 2006).
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AKTIVNOSTI MEDICINSKIH SESTER V PREVENTIVI ZA DVIG
ZDRAVSTVENE PISMENOSTI

Medicinske sestre, ki delujemo v preventivi in promociji zdravja, izvajamo
vrsto aktivnosti, ki vplivajo na posameznikov zivljenjski slog ter vedenja,
povezana z ohranjevanjem zdravja od spocetja (bododi starsi), otrostva,
mladosti, odrasle dobe do pozne starosti. NaSe delo je usmerjeno v razu-
mevanje, zakaj ljudje uporabljajo dolo¢ene vedenjske vzorce ter uporabo
slednjih za nacrtovanje intervencij pri izvedbi sprememb nezdravega vede-
nja oz. spodbujanje pozitivnega vedenja, povezanega z zdravjem (Lyons,
Chamberlain, 2006; Sarafino, 2006).

Podrocja delovanja medicinskih sester v preventivi in promociji zdravja so
zelo raznolika, aktivnosti so usmerjene v stalno strokovno in pedagosko-
andrago$ko izpopolnjevanje za razli€na podroc¢ja: zdravstvenovzgojno
delo z bodocimi starsi, malcki, u€enci, dijaki, Studenti, odraslo populacijo,
ranljivimi skupinami, kroni¢nimi bolniki, marginalnimi skupinami, starejSimi.
Sekcija je nosilka strokovnih izobraZevanj medicinskih sester v promociji
zdravja in zdravstveni vzgoji. Organizira sploSna ali ciljana strokovna sre-
Canja, izobrazevanja, delavnice in seminarje s poudarkom na zdravstveni
vzgoji v vseh Zivljenjskih obdobjih, zmanjSevanju neenakosti in izmenjavi
izkuSenj. Pri organizaciji strokovnih sre¢anj se zavzema za pester in ra-
znolik strokovni nabor razli¢nih strokovnjakov s podrocja, kateremu je
izobraZzevanje namenjeno. Tematika strokovnih sre¢anj je nacrtovana glede
na potrebe v preventivnem delovanju. Eden klju¢nih ciljev nasih aktivnosti
je tudi prepoznava naSega dela v vseh sistemih, kjer delujemo, in medre-
sorsko ter multidisciplinarno sodelovanije.

Primer uspeSnega dela je bilo tudi nase zadnje strokovno srecanje z na-
slovom Spolno zdravje kot del Zivijenjskega sloga posameznika (Velenje,
30. 3. 2022). Na strokovnem sre€anju so poleg medicinskih sester, ki so
predstavile primere dobrih praks s podrocja celostne spolne vzgoje (npr.
vkljuCevanje vsebine o spolnosti med u¢ne delavnice), sodelovali tudi vrhun-
ski strokovnjaki: ginekologi, abdominalni kirurg, psihoterapevtka, specia-
listka Solske medicine. Prav vsi so dodali pomemben kamenc&ek v mozaik
znanj medicinskih sester, izvajalk zdravstvene vzgoje, ki bodo pripomogla
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k dvigu zdravstvene pismenosti posameznika in ohranjanju zdravja —
cepljenje proti HPV in ucinkovito informiranje starSev, da se odlocijo za ce-
plienje, dodatna ginekoloSka znanja za zdravo in varno spolnost, partnerski
odnosi ... Strokovna srecanja so vedno namenjena tudi odgovoru na vpra-
Sanje, kako ucinkovito, strokovno in motivacijsko delujemo za ohranjanje
zdravja posameznika.

V Sestih letih delovanja smo samostojno organizirali osem strokovnih sre-
Canj — §tiri v soorganizaciji z drugimi strokovnimi sekcijami in enajst ucnih
delavnic. Clanice izvrsiinega odbora smo aktivno sodelovale na dveh med-
narodnih konferencah v tujini ter na kongresih zdravstvene in babiSke nege.
Objavljamo prispevke v glasilu Utrip, v e-novicah Zbornice zdravstvene in
babisSke nege ter strokovne in znanstvene ¢lanke v zbornikih kongresov.
Sodelujemo s strokovnjaki s podrocja zdravstvene vzgoje in preventive.

ZAKLJUCEK

Kot relativno mlada strokovna sekcija Zbornice zdravstvene in babiske
nege Slovenije strmimo k uveljavitvi v stroki in SirSi prepoznavnosti. Ker
sta preventiva in promocija zdravja pomembna in potrebna, kar se je Se
zlasti izkazalo v minulem tezkem obdobju epidemije, ko se je sploSno
zdravstveno stanije ljudi iziemno poslabsalo, imamo pred sabo veliko dela.
Imamo vizijo in voljo. Nase delovanije bo v prihodnosti Se naprej usmerjeno
v strokovno izpopolnjevanje in izobrazevanje medicinskih sester v pro-
mociji zdravja in zdravstveni vzgoji, sodelovanje s sistemom vzgoje in
izobrazevanija ter z resorji, ki to podrocje pokrivajo, sodelovanje z drugimi
delezniki v preventivi in promociji zdravja, z razli¢nimi viadnimi in nevla-
dnimi organizacijami, z Zvezami, drustvi z namenom krepiti zdravstveno
pismenost posameznika in druzbe.

77



LITERATURA

1.

10.

11.

12.

32. Sekcija medicinskih sester v promociji zdravja in zdravstveni vzgoji, 2016.
Dostopno na (29. 10. 2022: hitps://www.zbornica-zveza.si/regijska-drustva-in-strokovne-
sekcije/sekcije/32-sekcija-medicinskih-sester-v-promociji-zdravja-in-zdravstveni/.

. Babnik, K., Stemberger Kolnik, T., Bratuz, A. Zdravstvena pismenost: stanje koncepta

in nadaljnji razvoj z vklju€evanjem zdravstvene nege. Obzornik zdravstvene nege,
2016; (47) 1, pp. 62-73.

. Bratuz, A. Pomen zdravstvene pismenosti za zdravstveno nego. Izola: Fakulteta za

vede o zdravju, 2012.

. Hozjan, D., Babnik, K., Stemberger Kolnik, T. Zdravstvena pismenost in zaznana

kompetentnost na podro¢ju zdravja med Studenti zdravstvene nege. Zdravstvena nega
v javnem zdravju: druga zdravstvena konferenca z mednarodno udelezbo, zbornik
prispevkov. Koper: Zalozba Univerze na Primorskem, 2014; pp. 179-185.

. Ishikawa, H., Yano, E. Patient health literacy and participation in the health care

process. Health expectations, 2008; pp. 113—122.

. Kanj, M., Mitic, W. 7th Global conference of health promotion, »Promoting health and

development: Closing the implementation gap, 2009. Dostopno na (29. 10. 2022):
https://www.who.int/teams/health-promotion/enhanced-wellbeing/seventh-global-
conference.

. Lyons, A. C., Chamberlain, K. Health Psyschology: A critical introduction. Cambridge

University press, 2006.

. McCabe, C., Timmins, F. Communications skills for nursing practice. New York:

Palgrave Macmillan, 2006.

. Paasche Orlow, M., Wolf, M. Promoting health literacy research to reduce health

disparities. Journal of health communication, 2010; (15) 2, pp. 34—41.

Peerson, A., Saunders, M. Mens health literacy in Australia: in search of a gender
lens. International Journal of mans health, 2011; 11-135.

Serafino, E. P. Health psychology. Biopsychosocial interactions. 5th edition Hoboken
(NJ), J. Wiley & Sons, 2006.

Sorensen, K. Health literacy is a political choise: a health guide for politicans. Risskov:
Global Health Literacy Academy, 2016; pp. 12-33.

78



SPODBUJANJE GENOMSKE PISMENOSTI LJUDI Z
IZOBRAZEVANJEM MEDICINSKIH SESTER -
PROJEKT GENONURSE

Marija Milavec Kapun, Tina Kamenek

POVZETEK: Genetska, genomska odkritja in tehnoloski napredek mocno vplivajo in
spreminjajo tudi prakso zdravstvene nege ter njeno druzbeno viogo. To lahko predstavlja
za medicinske sestre izziv, saj morajo slediti razvojnim trendom, ki se pojavljajo v stroki,
in se kontinuirano izobraZevati. Pomen izobraZevanja medicinskih sester s podrocja ge-
netike in genomike je bil prepoznan Ze nekaj let nazaj, vendar nekatere drzave Se vedno
nimajo jasno izoblikovanih smernic za to specificno podrocje izobrazevanja v zdravstveni
negi. V triletnem projektu GenoNurse, ki se je zacel 1. 2. 2022, sodelujejo partner;ji visoko-
Solskih izobrazevalnih ustanov s podrocja zdravstvene nege iz drzav Irske, Italije, Finske
in Slovenije. Eden izmed treh glavnih ciljev projekta je razvoj GenoNurse modela za izo-
braZevanje v zdravstveni negi o genetiki in genomiki.

uvoD

Razvoj genomike in njena implementacija v sistem zdravstvenega varstva
po vsem svetu vztrajno narasca (Skirton et al., 2010; Murakami et al.,
2020; Majstorovic et al., 2021). Ravno hiter napredek na podrocju geno-
mike je povzroc€il implementacijo genomskega znanja na razli¢na podrocja
zdravstva, kot so: promocija zdravja, preprecevanje bolezni in posSkodb,
diagnostika, terapija, svetovanje pacientom, zagotavljanje podpore in
zdravstvene vzgoje (International Society of Nurses in Genetics, 2020).
Medicinske sestre, ki so najvecja strokovna skupina v zdravstvu, obi¢ajno
imajo prve in najbolj pogoste stike s pacienti in tako tudi pomembno vliogo
pri interpretaciji genomskih podatkov, ki lahko pomembno vplivajo na
zdravstveno nego pacientov (World Health Organization, 2016). Ugotovi-
tve mednarodnih raziskav kazejo na pomanjkanje genomske pismenosti
medicinskih sester in pomanjkanje samozavesti za vklju€evanje znanj iz
tega podrocja v vsakdanje delo (Majstorovic¢ et al., 2021). Poleg tega v
evropskem prostoru Se ni izdelanih priporoc€il glede kompetenc medicinskih

79



sester na podroc¢ju genomike, ki bi jih lahko uporabili tudi v visokoSolskem
izobraZevanju na podrocju zdravstvene nege.

GENOMSKA PISMENOST IN ZDRAVSTVENA NEGA

Pojma genetika in genomika se v literaturi zaradi nepoznavanja njunega
pomena pogosto zamenjujeta. Izraz genetika se nanasa na preuCevanje
posameznih genov in njihov u€inek na relativnho redke monogenske pre-
dispozicije za dolo¢eno bolezen (Greco et al., 2011). Z drugimi besedami
genetika preucuje nacin, pogoje in primere, v katerih se posamezne last-
nosti prenasajo iz ene generacije v drugo. Genomika je novejsi izraz in
opisuje preucevanje podskupin vseh Elovekovih genov (genom), vkljuéno
z njihovim medsebojnim delovanjem, vplivom okolja, kulturnih in drugih
psihosocialnih faktorjev (Greco et al., 2011). Razvoj na podrocju genetike
in genomike ter njuna uveljavitev v sisteme zdravstvenega in javno-
zdravstvenega varstva po vsem svetu ponuja nove moznosti na podrocju
prepreCevanja, diagnostike, prognoze in zdravljenja nekaterih bolezni
(Hurle et al., 2013; Davies, 2017). Na osnovi teh spoznanj in dosezkov se
tudi od medicinskih sester pri€akuje, da bodo aktivne na podrocju geno-
mike z dejavnostmi, kot so: zbiranje druzinske anamneze, opolnomocenje
pacientov pri sprejemanju odlocitev o testiranju in zdravljenju, napotitev
do ustreznih zdravstvenih delavcev in sluzb ter identifikacija pacientov z
dejavniki tveganja za razvoj dolo¢enih bolezni (Greco et al., 2011; Calzone
et al., 2018). Glede na nova spoznanja na podrocju genomike, ki ponujajo
nov pogled in razumevanje zdravja ter bolezni, imajo medicinske sestre
klju€no vlogo pri prenosu znanstvenih spoznanj v vsakodnevno prakso in
s tem obravnavo pacientov. Zaradi vse vecje dostopnosti do razli¢nih ge-
netskih testov se od medicinskih sester priCakuje znanje za ustrezno
usmeritev pacientov glede na rezultate testov (Majstorovi¢ et al., 2021;
Zimani et al., 2021). Zato zdravstveni sistemi potrebujejo genomsko pis-
mene in posledi¢no tudi kompetentne medicinske sestre (Anderson et al.,
2015). Razli¢ni strokovnjaki izpostavljajo potrebo po nadgradnji genomske
pismenosti vseh zdravstvenih delavcev ne le medicinskih sester, saj nara-
SC€a Stevilo projektov in dostopne literature (Zimani et al., 2021).
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Genomska pismenost je sposobnost pridobivanja, obdelave, razumevanja
in uporabe genomskih podatkov za odlocitve, ki so povezane z zdravijem
(Hurle et al., 2013; Whitley et al., 2020).

V prihodnje bo uporaba sodobnih tehnologij zagotovo dobila priloznost
tudi za izboljSanje genetskih in genomskih spretnosti izvajalcev zdrav-
stvene nege pri podpori ter usposabljanju pacientov in druzin z genetsko
boleznijo prek osebnih, spletnih sreanj in »coachinga«. Pacientom in nji-
hovim druzinam bo zagotovljena visokokakovostna in celostna zdravstvena
oskrba ter podpora za samooskorbo oseb, ki se soocajo z boleznijo z ge-
netsko osnovo, z uporabo posodobljenih znanj in razpolozljivimi digitalnimi
tehnologijami.

PREDSTAVITEV PROJEKTA GENONURSE IN CILJI PROJEKTA

Globalno raziskovanje genetike in genomike je vedno pomembnejsi del
precizne zdravstvene oskrbe, kjer se ob hitrem razvoju pojavlja veliko
znanstvenih prebojev. Genomika je Ze intenzivno prisotna v bioloskih in
medicinskih raziskavah. Znanja o genomu se uporabljajo na podrocju
onkologije, ki je tudi bolj raziskano podrocje. Prav tako se znanja o genomu
uporabljajo na podrocju javnega zdravja v povezavi s prepre¢evanjem in
zdravljenjem kroni¢nih bolezni, npr. diabetesa in koronarnih srénih obolen;.
V zdravstveni negi tega raziskovalnega podrocja skoraj ni zaznati. Genom-
sko podprta zdravstvena nega je nova tema raziskovanja v Evropi in tudi
v Sloveniji.

Z vedno SirSo dostopnostjo (tudi komercialnih) genetskih testiranj pacienti
pri interpretaciji rezultatov potrebujejo znanje, navodila in strokovno pod-
poro za pravilno razumevanje rezultatov, ki jih prejmejo kot povratno
informacijo, in sprejemanje odlocitev. To je podrocje zdravstvene nege, ki
od medicinskih sester zahteva nova znanja in pristope k pacientom, zato
se mora stroka zelo hitro in fleksibilno razvijati kot odziv na aktualne trende.
Za uspesno nudenje podpore pacientom na tem podroc¢ju morajo Studenti
zdravstvene nege Ze v Casu Studija pridobiti ustrezne kompetence na po-
droc¢ju genomike. Raziskovalci ugotavljajo, da v evropskem prostoru Se
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ni enotno dogovorjenih kompetenc za izobraZevanje v zdravstveni negi,
ki bi se navezovale na strokovno podrocje genomike (Dante et al., 2022;
Halkoaho et al., 2022).

Projekt GenoNurse, katerega glavna elementa sta krepitev eti¢nih kompe-
tenc in genomske pismenosti, je partnerski Evropski projekt, pri katerem
sodelujejo partnerji visokoSolskih izobraZevalnih ustanov iz Irske, Italije,
Finske in Slovenije. Projekt je financiran s strani Erasmus+ Cooperateve
Partnership Programme in poteka od 1. 2. 2022 do 31. 1. 2025. Glavni cilji
projekta so trije:

1. ustvariti generi€no genomsko informirano izobrazevanje o zdrav-
stveni negi in kompetenéni model za izobraZevanje v zdravstveni
negi v Evropi;

2. vzpostaviti skupnost GenoNurse, kjer lahko Studenti, visokoSolski
ucitelji in medicinske sestre skupaj povecajo njihovo znanje in
kompetence s podroc€ja genomike in genetike;

3. izdelati GenoNurse metodologijo, ki bo pomagala k lazji implemen-
taciji tem genomike in genetike v kurikulume $tudija zdravstvene
nege v Evropi.

S prizadevaniji za povezovanje s klju¢nimi delezniki na mednarodni in
nacionalni ravni tudi prek pridruzenih partnerjev se bo okrepila integracija
genetske in genomske zdravstvene nege v visokoSolski prostor ter po-
sledi¢no tudi v stroko zdravstvene nege, kar bo v dobrobit posameznega
(potencialnega) uporabnika zdravstvenih storitev in celotne druzbe (Hal-
koaho et al., 2022).

ZAKLJUCEK

Genomika je relativno novo podrocje v zdravstvu in pri tem zdravstvena
nega ne more biti izvzeta. Stroka zdravstvene nege mora sledi trendom
raziskovanja tega podrocja, ki so se primarno pojavili na podro¢ju onkolo-
gije in obravnave nekaterih kroni¢nih bolezni. Pomembno je, da se okrepi
zavedanje o uporabnosti in pomembnosti genomike in genetike s strani
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visokoSolskih izobrazevalnih ustanov na podrocju zdravstvene nege ter
njihovo vklju€evanje v mednarodne projekte, kot je projekt GenoNurse.
S formalnim izobrazevanjem bodoc¢ih medicinskih sester na podrocju
genomike in genetike se bo okrepila genomska pismenost in s tem tudi
kompetentnost izvajalcev zdravstvene nege. S tem bo se lahko pozitivho
vplivalo na SirSo druzbo in njene posameznike, da bodo kompetentneje
sprejemali informirane odlocitve glede na pridobljene podatke genetskih
testiranj in na podro¢ju genomske obravnave.

LITERATURA

1.

Anderson G., Alt-White A. C., Schaa K. L., Boyd A. M., Kasper C. E. Genomics for
nursing education and practice: measuring competency. Worldviews on Evidence-
Based Nursing, 2015; 12 (3): 165-75.

. Calzone K. A., Kirk M., Tonkin E., Badzek L., Benjamin C., Middleton A. The global

landscape of nursing and genomics. Journal of Nursing Scholarship: An Official
Publication of Sigma Theta Tau International Honor Society of Nursing, 2018; 50 (3):
249-56.

. Dante, A., Petrucci, C., Halkoaho, A., Smolander, N., Laaksonen, M., Huhtinen, E.,

Hegarty, J., Caples, M., Milavec Kapun, M., & Kamensek, T. Genomic literacy in the
nursing field — a scoping review protocol: 12th International Conference on
Methodologies and Intelligent Systems for Technology Enhanced Learning MIS4TEL,
L’Aquila, 13—15 July 2022 (v postopku objave).

. Davies S. Annual report of the Chief Medical Officer 2016: generation genome, 2017.

Dostopno na (21. 10. 2022): https://assets.publishing.service.gov.uk/government/
uploads/system/uploads/attachment_data/file/631043/CMO_annual_report_generation_
genome.pdf.

. Greco K. E., Tinley S., Seibert D. Development of the essential genetic and genomic

competencies for nurses with graduate degrees. Annual Review of Nursing Research,
2011; 29 (1): 173-90.

. Halkoaho, A., Smolander, N., Laaksonen, M., Huhtinen, E., Hegarty, J., Caples, M.,

Milavec Kapun, M., & Kamen$ek, T. GenoNurse project — and international partnership
to enchance genetic and genomic competence in European nursing students: 12th
International Conference on Methodologies and Intelligent Systems for Technology
Enhanced Learning MIS4TEL, L'Aquila, 13—15 July 2022 (v postopku objave).

. Hurle B., Citrin T., Jenkins J. F., Kaphingst K. A., Lamb N., Roseman J. E. et al. What

does it mean to be genomically literate? National Human Genome Research Institute
meeting report. Genetics in Medicine, 2013; 15 (8): 658—63.

83



10.

11.

12.

13.

14.

. International Society of Nurses in Genetics. What Is a Genetics Nurse? 2020.

Dostopno na (21. 10. 2022): https://www.isong.org/page-1325153.

. Majstorovi¢ D., Barigi¢ A., Stifani¢ M., Dobraéa ., Vranekovi¢ J. The importance of

genomic literacy and education in nursing. Frontiers in Genetics, 2021; 12: 759950.

Murakami K., Kutsunugi S., Tsujino K., Stone T. E., lto M., lida K. Developing
competencies in genetics nursing: education intervention for perinatal and pediatric
nurses. Nursing & Health Sciences, 2020; 22: 263-272.

Skirton H., Lewis C., Lewis C., Kent A., Coviello D. A. Genetic education and the
challenge of genomic medicine: development of core competences to support
preparation of health professionals in Europe. European Journal of Human Genetics,
2010; 18, 972-977.

Whitley K. V., Tueller J. A., Weber K. S. Genomics education in the era of personal
genomics: academic, professional, and public considerations. International Journal
of Molecular Sciences, 2020; 21 (3): 768.

World Health Organization. Global Strategy on Human Resources for Health:
Workforce 2030, 2016. Dostopno na (21. 10. 2022):
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/250368/9789241511131-eng.pdf.

Zimani A. N., Peterlin B., Kovanda A. Increasing genomic literacy through national
genomic projects. Frontiers in Genetics, 2021; 12: 693253.

84



SEZNAM IN NASLOVI AVTORJEV*:

Dr. Nejc Berzelak

Asist. dr. Eva Cedilnik Gorup, dr. med.

Mag. Amela Duratovi¢ Konjevic,

univ. dipl. kom.

Asist. dr. Vesna Homar, dr. med.

Doc. dr. UrSka lvanus, dr. med.,
spec. javnega zdravja

Katja Jarm, dr. med.

* po abecedi priimkov

Nacionalni institut za javno zdravje
Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana
E: nejc.berzelak@nijz.si

Katedra za druzinsko medicino,
Medicinska fakulteta Univerze v Ljubljani
Poljanski nasip 58, 1000 Ljubljana
Zdravstveni dom Vrhnika

Cesta 6. maja 11, 1360 Vrhnika

Sluzba za odnose z javnostmi,
Onkoloski institut Ljubljana
Zaloska 2, 1000 Ljubljana

T: +386 1 587 9625

E: aduratovic@onko-i.si

Katedra za druzinsko medicino,
Medicinska fakulteta Univerze v Ljubljani
Poljanski nasip 58, 1000 Ljubljana
Zdravstveni dom Vrhnika

Cesta 6. maja 11, 1360 Vrhnika

E: vesna.homar@gmail.com

Predsednica

Zveze slovenskih drustev za boj proti raku
Trubarjeva 76 a, 1000 Ljubljana

Oddelek za presejanje raka, Drzavni
program Zora, Onkolo$ki institut Ljubljana
Zaloska 2, 1000 Ljubljana

T: +386 1 587 9606

E: uivanus@onko-i.si

Vzgojno-izobrazevalna komisija,

Zveza slovenskih drustev za boj proti raku
Trubarjeva 76 a, 1000 Ljubljana

Register in klicni center programa DORA,
Epidemiologija in register raka

Onkoloski institut Ljubljana

Zaloska 2, 1000 Ljubljana

T: +386 1 587 9573

E: kjarm@onko-i.si

85



Asist. Tina KamenS$ek, dipl. m. s.,
mag. zdr. nege

Urska Kosir, PhD

Doc. dr. sc., B, Mateja Krajc, dr. med.

Andreja Ljubi&, dipl. m. s., mag. zdr. nege

Vis. pred. dr. Marija Milavec Kapun,

vi§. med. ses., univ. dipl. org., prof. def.

Ksenija No¢, dipl. ms., mag. zdr. nege

Andreja Salamun, univ. dipl. nov.

Oddelek za zdravstveno nego,
Zdravstvena fakulteta Univerze v Ljubljani
Zdravstvena pot 5, 1000 Ljubljana

E: tina.kamensek@zf.uni-lj.si

University of Oxford

Oxford OX1 2JD, United Kingdom
T: +447802674630

E: dr.urska.kosir@gmail.com

Podpredsednica

Zveze slovenskih drustev za boj proti raku
Trubarjeva 76 a, 1000 Ljubljana

Oddelek za onkolosko klini¢no genetiko,
Onkoloski institut Ljubljana

Zaloska 2, 1000 Ljubljana

T: +386 1 587 9649

E: mkrajc@onko-i.si

Ministrstvo za zdravje RS

Stefanova ulica 5, 1000 Ljubljana
Fakulteta za zdravstvene vede v Celju
Mariborska cesta 7, 3000 Celje

Oddelek za zdravstveno nego
Zdravstvena fakulteta Univerze v Ljubljani
Zdravstvena pot 5, 1000 Ljubljana

E: marija.milavec@zf.uni-lj.si

Nadzorni odbor

Zveze slovenskih drustev za boj proti raku
Trubarjeva 76 a, 1000 Ljubljana
Gorenjsko drustvo za boj proti raku
Gosposvetska ulica 12, 4000 Kranj
Zdravstveno vzgojni center - preventivni
programi

Zdravstveni dom Jesenice

Cesta marsala Tita 78, 4270 Jesenice

E: ksenija.noc@zd-jesenice.si

Casnik Finance,

Casopisno zaloznistvo d.o.o.

Urednica revije Viva, Medicina & ljudje
Bleiweisova 30, 1000 Ljubljana

T: +386 1 30 91 550

E: andreja.salamun@finance.si

86



Vesna Skrbec, univ. dipl. pol.

Doc. dr. Tamara Stemberger Kolnik

Asist. Sanja Vrbovsek

Mag. Mitja Vrdelja

Jadranka Vrh Jermangic, dr. med.

Sluzba za odnose z javnostmi,
Onkoloski institut Ljubljana
Zaloska 2, 1000 Ljubljana

T: +386 1 587 9625

E: vskrbec@onko-i.si

Fakulteta za zdravstvene vede v Celju
Mariborska cesta 7, 3000 Celje
Ministrstvo za zdravje RS

Stefanova ulica 5, 1000 Ljubljana

E: tamara.stemberger@gmail.com

Nacionalni institut za javno zdravje
Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana

T: +386 31 734 452

E: sanja.vrbovsek@nijz.si

Nacionalni institut za javno zdravje
Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana
E: mitja.vrdelja@nijz.si

Nadzorni odbor

Zveze slovenskih drustev za boj proti raku
Trubarjeva 76 a, 1000 Ljubljana

Obalno drustvo za boj proti raku

Jurciceva ulica 2, 6000 Koper - Capodistria
T: +386 31 275718

E: jadranka.vrh@gmail.com

87



XXX. SEMINAR
»IN MEMORIAM DR. DUSANA REJE«
SO FINANCNO PODPRLI:

AstraZeneca UK Limited, podruznica v Sloveniji

Mediline, meSana trgovska druzba, d.o.o.

Merck Sharp & Dohme, Inovativna zdravila d.o.o.

Novartis Pharma Services Inc., podruznica v Sloveniji

Roche, farmacevtska druzba d.o.o.

88



\\ mediline

\

Prodaja in servis specializirane N\
laboratorijske opreme, potrosnih
materialov in diagnosti¢nih reagentov.

Mikrobiologija
Molekularna biologija
Celi¢na biologija
Analitika
Laboratorijska diagnostika _ e

Sekvenciranje naslednje generacije (NGS)

Avtomatizacija

Bioinformacijske resitve ... www.mediline.si

L] L] L] L] L] L] L] L]

Mediline, meSana trgovska druzba, d.o.o., Perovo 30, p.p. 5, SI-1241 Kamnik, Slovenija

T +386 (0)1 830 80 40, F +386 (0)1 830 80 70/63, info@mediline.si




Rak
dojk
Zaskrbljenost in jaz

Preventiva

Pregleden spletni
vodic¢ za informirano
soocanje z rakom
dojk za vas in vase
bliznje, pripravljen

v sodelovanju

s strokovnjaki.

Preiskave

Rezultati

- rakdojk.si

Spremljanje

(=15 =]

Zdravljenje

Okrevanje E

U NOVARTIS

Novartis Pharma Services Inc., Podruznica v Sloveniji, Verovskova ulica 57, 1000 Ljubljana; Stevilka materiala: 561672; datum priprave materiala: november 2022



AstraZeneca@

AstraZeneca Onkologija

KORAK NAPREJ

pri zdravljenju onkoloskih bolnikov

&w
Qe

HEMATOLOGIJA

PREBAVILA

PROSTATA

Dodatne informacije so na voljo pri druzbi:
AstraZeneca UK Limited, Podruznica v Sloveniji,
Verovskova 55, 1000 Ljubljana, tel.: 01/51 35 600

Datum priprave informacije: maj 2022 SI-2150




Prelomni
napredki
v medicini

M-SI-00000584 (V1.0)

Informacija pripravijena september 2022.

dobijo smisel Sele,

ko dosezejo ljudi, ki jih
potrebujejo. Dostop do
zdravstvene oskrbe je
vecplasten izziv. V druzbi
Roche zelimo s partnerstvi
poskrbeti za resitve, ki
bodo resnicno spremenile
Zivljenja ljudi.

www.roche.si



: INVENTING FOR LIFE

Soustvarjamo prihodnost.

\/ sodelovanju z razli¢nimi delezniki, organizacijami bolnikov,
zdravstvenimi delavci, odgovornimi organi in vliado sooblikujemo
zdravstveni sistem.

Prizadevamo si za opolnomocenje bolnikov in zadovoljevanje
njihovih potreb ter jim s skupnimi mo¢mi pomagamo
neobremenjeno ustvarijati, Ziveti in uzivati svoje Zivljenje.

msd.si

Pripravljeno v Sloveniji, marec 2022. SI-NON-00358 EXP 03/2024



www.protiraku.si

w FUNDACUA ZA
3 * ONKOLOSKI INSTITUT TNVALIDSKI I N I Z

a ZVEZA SLOVENSKIH DRUSTEV B REPUBLIKA SLOVENIJA IRSTTUTE OF ONCOLOGY HUMANITARNIH
ZA BOJ PROTI RAKU ') MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE LJUBLJANA ORGANIZACI) NN A
2a javno zdravje

SLOVENIJI

ZVEZA SLOVENSKIH DRUSTEV ZA BOJ PROTI RAKU
Trubarjeva cesta 76A, 1000 Ljubljana
T: +386 1 430 9780 E: info@protiraku.si http://www.protiraku.si https://www.priporocila.si



