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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
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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.
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