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1ZVLECEK

Izhodis¢e: Pandemija covida-19 je v zacetku leta 2020 mo¢no
omajala temelje zdravstvenega sistema ne samo v Sloveniji,
ampak tudi po svetu. Povsem nepricakovano nas je postavila pred
izzive, ki so jih prinesli ukrepi za zajezitev te nalezljive bolezni. Z
njimi smo se spoprijeli tudi zaposleni na Oddelku za onkolosko
klini¢no genetiko Onkoloskega instituta Ljubljana (OIL). Ob tem
nam je bilo v pomo¢ uc¢inkovito timsko sodelovanje v kolektivu.

Namen: Ugotoviti vpliv epidemije covida-19 na stevilo napotitev
preiskovancev na onkolosko genetsko svetovanje in testiranje,
stevilo opravljenih genetskih posvetov ter stevilo prenarocitev
in dobljene rezultate primerjati s podatki pred epidemijo ter
ugotoviti razliko v povprecni starosti preiskovancev ob napotitvi
v obdobju razglasitve prve in druge epidemije.

Metode: Analiza podatkov o stevilu napotitev, opravljenih
genetskih posvetov in stevilu prenarocanj je bila pripravljena
na podlagi podatkovne zbirke Oddelka za onkolosko klini¢no
genetiko OIL z opisno statistiko. Rast opravljenih posvetov smo
dokazovali z metodo bivariatne regresije, s t-testom pa primer-
javo povprecne starosti preiskovancev ob napotitvi med prvo in
drugo razglasitvijo epidemije.

Rezultati: V obdobju prve razglasitve epidemije smo aprila 2020
imeli 78,8-odstotni upad rednih napotitev na genetsko svetovanje
in testiranje glede na april 2019. Obenem smo v istem primer-
jalnem obdobju zabelezili 70,4-odstotni porast prednostnih
napotitev. Starostna struktura napotenih preiskovancev se med
obdobjema razglasitve epidemije ne razlikuje. V obdobju prve
razglasitve epidemije smo opravili skupno 68 % manj genetskih
posvetov kot vistem ¢asovnem obdobju leto prej. V obdobju druge
razglasitve epidemije smo opravili 12,7 % manj posvetov glede na
enako ¢asovno obdobje v letu pred epidemijo. Skupaj je bilo leta
2020 opravljenih 19,4 % genetskih posvetov manj kot leta 2019.
Vletu 2021 pa bomo napovedno opravili 21,4 % posvetov ve¢
kot v letu 2020. Ne glede na vztrajanje epidemije je Stevilo prvih
posvetov v porastu. V prvem raziskovanem obdobju je bilo skupno
prenaroc¢enih 400 preiskovancev, od tega smo jih zaposleni pre-
narocili 227, kar znasa 55 %. V drugem raziskovanem obdobju je
bilo 550 prenarocitev, zaposleni smo jih prenarocili 91, kar znasa
16 %. Vec je bilo teh, ki so zeleli nov termin ali pa se posveta niso
udelezili brez predhodne odpovedi.

Zakljuéek: Epidemija covida-19 je mo¢no posegla na vsa podrocja
zdravstvenega sistema, kjer smo se bili primorani spopasti z
zajezitvenimi ukrepi. Na Oddelku za onkolosko klini¢no genetiko
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smo v skladu z uradnimi odloki in priporoc¢enimi ukrepi reorga-
nizirali vsakdanjo prakso. Soocili smo se z novimi izzivi, kot so
prenarocanje, telegenetskimi posveti, delo od doma in uvajanje
novih klini¢nih poti genetske obravnave. Kljub epidemiji se on-
kogenetska dejavnost v nasprotju z drugimi evropskimi drzavami
ni ustavila ne v prvem ne vdrugem valu epidemije. V letu 2021
belezimo celo porast tako napotovanja zaradi zdravljenja kot tudi
stevila opravljenih posvetov.

Kljucne besede: epidemija, covid-19, genetsko svetovanje in
testiranje, napotitve, genetski posveti

ABSTRACT

Starting point: At the beginning of 2020, the covid-19 pandemic
shook the health care system to ils core, not only in Slovenia, but also
around the world. Quite unexpectedly, it presented us with challen-
ges posed by containment measures introduced to curb the spread
of this contagious disease. Iffective teamwork helped employees of
the Department of Oncological Clinical Genetics of the Institute of
Oncology Ljubljana (OIL) to overcome these challenges.

Purpose: 1o determine the impact of the covid-19 epidemic on the
number of patient referrals for oncogenetic counselling and testing,
the number of genelic consultations performed and the number of
rescheduled appointments. We also analysed the age of patients whose
appointments were rescheduled in the first and second epidemic wave.

Methods: Analysis of data on the number of referrals, genetic consul-
tations and the number of rescheduled appointments was prepared on
the basis of the database of the Department of Oncological Clinical
Genetics OIL using descriptive statistics. The increase in consultati-
ons was demonstrated by the bivariate regression method. T-test was
used to compare the age mean of the subjects at the time of referral
between the first and second declaration of the epidemic.

Results: During the first epidemic wave in April 2020 we recorded
a 78.8% decrease in reqular referrals for genetic counselling and
testing compared to April 2019. At the same time, we recorded

a 70.4% increase in priorily referrals in the same period. The

age structure of referred patients did not differ between the two
epidemic waves. In the period of the first epidemic wave, we
performed 68% less genetic consultations than in the same time
period the year before. In the period of the second epidemic wave,
12.7% fewer consultations were held compared to the same period in
the year before the epidemic. Overall, 19.4% less genetic consultati-
ons were conducted in 2020 than in 2019. In 2021, we are projected
to conduct 21.4% more consultations than in 2020. Despite the
persistence of the epidemic, the number of first consultations is on
the rise. In the first research period, a total of 400 patients had their
appointments rescheduled, 227 of these by our department, which

is 55%. In the second research period, there were 550 rescheduled
appointments, 91 of these by our department, which is 16%. More
patients rescheduled their appointment themselves or did not attend
the consultation without prior notice in the second epidemic wave.

Conclusion: The covid-19 epidemic severely affected all areas of the
health care system that were forced to face containment measures.
At the Department of Oncological Clinical Genetics, we reorgani-
zed our daily practice in accordance with official requirements and
recommended measures. We faced new challenges, such as having to
reschedule more appointments, telegenetic consultations, working
Jfrom home and introducing new clinical pathways for genetic
management. Despite the epidemic, oncogenetic services were not
suspended in either the first or second epidemic wave, unlike in
other European countries. In 2021, we recorded an increase in both
referrals and the number of consultations performed.

Keywords: epidemic, covid-19, genetic counselling, referrals,
genetic testing

uvoD

Pandemija covida-19 je marca 2020 v vsej svoji razseznosti
dosegla tudi Slovenijo. Na stevilnih podrocjih, tako zasebno kot
druzbeno, smo se bili primorani v zelo kratkem ¢asu privaditi na
organizacijske spremembe in nove izzive.

Z.namenom preprecevanja sirjenja okuzbe z virusom SARS-CoV-
2 in s tem zmanjsanja zbolevnosti in smrtnosti zaradi covida-19
so bila po svetu uvedena priporocila, ki na ravni posameznika
vkljucujejo vecje zascitno vedenje, vsesplosno pa sistemske
ukrepe za omejevanje stevila druzbenih stikov v druzbi. Ob vsem
tem se je zaradi nujne reorganizacije zmanjsala dostopnost do
stevilnih ravni zdravstvenega varstva. Posledi¢no je bilo okrnjeno
zgodnje odkrivanje in zdravljenje Stevilnih bolezni, tudi raka

(1). Ob prvi razglasitvi epidemije so bili v Sloveniji s sprejetjem
odloka vlade odpovedani vsi specialisti¢ni pregledi in operativ-

ni posegi z izjemo nujnih zdravstvenih storitev in onkoloskih
storitev (2).

Zajezitveni ukrepi, ki so v veliki meri pripomogli k omejitvi
sirjenja okuzbe, so za onkoloske bolnike prinesli tudi negativne
posledice, ki se bodo v veliki meri pokazale Sele v prihodnosti.
Tako so na primer v Sloveniji ukrepi omejevanja gibanja, ukinitev
javnega prevoza, uvedba telefonskih konzultacij na vseh ravneh
zdravstvenega varstva, zac¢asna ukinitev nenujnih pregledov in
presejalnih programov za zgodnje odkrivanje raka brez dvoma
pri velikem delezu onkoloskih bolnikov vplivali na kasnejso
postavitev diagnoze in s tem na zakasnjen zacetek zdravljenja
rakave bolezni. Ob tem velja poudariti, da je bil pri posameznikih
prisoten tudi strah pred okuzbo in tako izkazan manjsi interes za
obisk zdravstvenih ustanov (3).

V skladu z zajezitvenimi ukrepi smo reorganizirali delo na
Oddelku za onkolosko klini¢no genetiko Onkoloskega instituta
Ljubljana (OIL), kjer izvajamo genetske posvete za bolnike

z rakom in njihove svojce. Poleg razlage pomena genetskega
testiranja na oddelku pripravimo tudi individualiziran program
preventivnih ukrepov glede na rezultate testiranja in druge ne-
varnostne dejavnike za raka. Obravnavamo tako bolne posame-
znike, ki potrebujejo izvid genetskega testiranja za nacrtovanje
zdravljenja, kot tudi njihove zdrave svojce, pri katerih s pomocjo
genetskega izvida lazje ocenimo individualno ogrozenost za raka.

V ¢asu prve razglasitve epidemije covida-19 je bila vsa onkoloska
preventivna dejavnost zac¢asno ustavljena z odlokom Ministrstva
za zdravje, v ¢asu druge razglasitve epidemije pa smo preventivno
dejavnost lahko izvajali. V prvem obdobju epidemije smo tako
opravljali genetsko obravnavo le pri prednostnih napotitvah,

ko je izvid pomemben za nac¢rtovanje zdravljenja. Pod preven-
tivno dejavnost uvrs¢amo zdrave posameznike z obremenilno
druzinsko anamnezo in bolnike po zaklju¢enem zdravljenju, pri
katerih izvid ni pomemben za nacrtovanje zdravljenja. Termine,
ki so odpadli, smo prestavili v ¢as po razglasitvi konca epidemije,
tudi na delovne sobote.

Vpliv epidemije covida-19 na napotitve in obravnavo
onkoloskih bolnikov

Rak je epidemija sodobnega ¢asa in v Sloveniji glede na epidemio-
loske kazalnike pomeni veliko javnozdravstveno breme. Trenutno
je med nami ve¢ kot 100.000 ljudi, ki imajo diagnosticirano eno od
rakavih bolezni, od tega jih je bila ob postavitvi diagnoze tretjina
mlajsa od 65 let. Za rakom na leto zboli ve¢ kot 15.000 Slovencey,
med vzroki smrti pa jih zaradi raka umre ve¢ kot 6000. Pri moskih
jerak med vzroki smrti na prvem mestu, pri Zenskah pa na drugem
(4, 5). Ogrozenost z rakom je vzmernem porastu, najvecja paje v
poznejsih letih. Leta 2017 je zbolelo 64 % onkoloskih bolnikov in
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60 % bolnic po dopolnjenem 65. letu starosti. Zaradi narasc¢anja
starosti slovenskega prebivalstva se ocenjuje, da je zaradi daljse
zivljenjske dobe pri¢akovati porast novih primerov raka (5).

Ob prvi razglasitvi epidemije je bila celotna preventivna
dejavnost zaustavljena za ve¢ kot dva meseca. Tako so bili zacasno
ustavljeni vsi preventivni programi na primarni ravni in vsi trije
presejalni programi za raka (program DORA - Drzavni prese-
jalni program za raka dojk, program ZORA - Drzavni program
zgodnjega odkrivanja predrakavih sprememb maternic¢nega vratu
in program SVIT - Drzavni program presejanja in zgodnjega
odkrivanja predrakavih sprememb in raka na debelem ¢revesu in

danki) (6).

V okviru Oddelka za onkolosko klini¢no genetiko v tem obdobju
nismo obravnavali zdravih posameznikov z obremenilno
druzinsko anamnezo in bolnikov, ki genetskih izvidov ne
potrebujejo za namen zdravljenja. Obenem tudi ambulante, ki so
namenjene preventivni obravnavi nosilcem genetskih okvar, v
tem obdobju niso opravljale svoje dejavnosti.

Podatki preliminarne analize kazejo, da je v obdobju prve
razglasitve epidemije prislo do upada novoodkritih diagnoz

raka do 30 % (7). Ob drugi razglasitvi epidemije v Sloveniji se

z Odredbo o zacasnih ukrepih na podrocju organizacije zdra-
vstvene dejavnosti zaradi zagotavljanja neodlozljive zdravstvene
obravnave pacienta ni ukinjalo presejalnih programov za zgodnje
odkrivanje predrakavih sprememb in raka ter drugih preven-
tivnih zdravstvenih storitev, katerih opustitev bi lahko imela
posledice za zdravje pacientov (8). Na Registru raka Republike
Slovenije belezijo upad prvih napotitev na onkoloske storitve ter
upad prijavnic rakave bolezni v aprilu 2020, kar lahko nakazuje
na moznost zamika pri postavitvi diagnoze (7). Najvecji upad
napotitev na prvi onkoloski pregled je bil v ¢asu prve razglasitve
epidemije aprila 2020 (9).

Stevilne studije so v obdobju prvega vala epidemije, vmarcu in
aprilu 2020, ugotovile znatno zmanjsanje koris¢enja storitev
zdravstvenega varstva, saj se je mnogo zdravstvenih ordinacij
bodisi zaprlo bodisi so izrazito zmanjsale stevilo obravnav in
storitev, nekateri oddelki so postali izklju¢no oddelki za zdravlje-
nje bolnikov s covidom-19. Po drugi strani pa so se ljudje zaradi
strahu pred okuzbo z novim koronavirusom izogibali obiskom
zdravstvenih ustanov (10).

Vpliv pandemije covida-19 na genetsko obravnavo

Zaradi pandemije covida-19 je bila tudi drugod po svetu

omejena izvedba storitev genetskega svetovanja in testiranja.
OIL aktivno sodeluje v projektu evropskih referen¢nih mrez za
redke bolezni (ERN), med drugim tudi v mreZi za sindrome,
povezane z genetsko predispozicijo za razvoj tumorjev, imenovani
GENTURIS (angl. GEnetic TUmor RlIsk Sindromes). Njen cilj
jeizboljsati in poenotiti obravnavo posameznikov z dednimi
sindromi za raka v Evropi z Zeljo, da potuje ¢ez meje znanje, in

ne bolnik (11). Kot porocajo kolegi iz ERN, so Stevilni genetski
laboratoriji postali laboratoriji za testiranje za covid-19, mole-
kularnodiagnosti¢na obravnava bolnikov z dednimi sindromi, ki
pomenijo tveganje za raka za raka, pa se je popolnoma ustavila.
Raziskava, ki so jo opravili v delovni skupini evropske organiza-
cije bolnikov z redkimi boleznimi (EURORDIS Rare Barometer
Survey on the impact of COVID-19), je ugotovila, da je bilo odpo-
vedanih kar 59 % rehabilitacijskih terapij, 24 % je bilo zakasnje-
nih, odpadlo je 29 % operacij, 21 % je bilo opravljenih kasneje od
nacrtovanega termina. 27 % presejalnih in drugih krvnih testov
je odpadlo, 40 % je bilo zakasnjenih in kar 25 % obiskov pri
druzinskih zdravnikih je bilo odpovedanih, 51 % pa opravljenih z
zamudo. V raziskavi je sodelovalo vec¢ kot 5000 posameznikov in

kar 9 0d 10 jih je porocalo, da so se pri obravnavi soocili z doloce-
nimi tezavami. 6 od 10 jih je sporocilo, da je ta zamuda poslabsala
njihovo zdravstveno stanje oziroma zdravstveno stanje svojca,

za katerega skrbijo. 3 od 10 menijo, da bi zakasnitve v obravnavi
ali celo odpoved obravnave lahko bile Zivljenjsko ogrozajoce.
Polovici anketiranih, ki so ¢akali na operativne posege, so
operacije prestavili ali celo odpovedali (12).

V Zdruzenih drzavah Amerike naleto opravijo priblizno 600.000
genetskih svetovanj (13). Za zagotavljanje te zdravstvene storitve
so bili v pandemiji primorani na tem podroc¢ju uvesti drasti¢ne
spremembe. New York je bil ena prvih drzav, ki so s pomocjo
telegenetike zacele izvajati genetske posvete na daljavo. Telege-
netika pomeni rabo sodobne informacijske tehnologije, kot so
racunalniki, mobilne naprave in stacionarni telefoni, za genetsko
obravnavo oziroma svetovanje. Kot ponudba zdravstvene storitve
nadaljavo je bila uvedena Ze pred leti, predvsem z namenom, da bi
dosegla tezje dostopna, podezelska obmocja. V raziskavi, ki je bila
izvedena januarja in februarja 2020, so porocali, da je telegenetiko
s pomoc;jo telefonskih pogovorov pred epidemijo uporabljalo 36

% zaposlenih, le 28 % jih je uporabljalo videopovezavo. Zaposleni
so se pri genetskih posvetih na daljavo srecevali s tezavami, kot so
slabsa neverbalna komunikacija s pacienti in pomanjkanje znanja
pri rokovanju s sodobno tehnologijo. Pojavile so se tudi tezave

pri zbiranju vzorcev za genetsko analizo in pridobitvijo pisnega
soglasja za genetsko testiranje (14, 15).

Ena vec¢jih ameriskih studij ugotavlja znaten upad stevila
genetskih svetovanj po 8. marcu 2020. Od 15. marca 2020 je bil
povprecen tedenski upad genetskih svetovanj 26,4-odstoten,
najvedji venem tednu je bil zabeleZen v obdobju od 8. do 15.
marca, in sicer za 29,1 %. V tednu od 5. aprila 2020 je bilo opra-
vljenih priblizno 39,9 % posvetov v primerjavi s stevilom pred
zacetkom epidemije (13).

Po podatkih kanadske studije je bilo ugotovljeno, da je bilo v
raziskovalnem obdobju (od decembra 2019 do junija 2020)

manj rednih napotitev na genetsko obravnavo, medtem ko se je
povecalo stevilo nujnih napotitev. DeleZ telegenetskih posvetov
se je povecal s 66,5 % na 95,7 %. Cas do odvzema vzorca krvi se
jepodaljsal z ni¢ dni na povprecno enajst dni, kar je podaljsalo
¢as do prejema rezultatov genetskega testiranja s povprecno 64
na 78 dni. Delez pacientov, ki so zavrnili genetsko testiranje, se je

povecal z 2,7 %o nal2 % (14).

Oddelek za onkolosko klini¢no genetiko

Na OIL smo leta 1999, kmalu po odkritju genov BRCA1in BRCA2,
zaceli raziskovalni projekt, katerega cilj je bil vzpostaviti uc¢inkovit
sistem odkrivanja posameznikov in druzin, pri katerih se raka
dojk in/ali jaj¢nikov pojavljata pogosteje. Poleg druzin z dednim
sindromom raka dojk in jajénikov oddelek obravnava tudi druzine
s sumom na Lynchev sindrom, Li-Fraumenijev sindrom, Peutz-
-Jeghersov sindrom, Cowdnov sindrom, dedno obliko polipoze,
dednim rakom s¢itnice, dedno obliko melanoma in druge redkejse
dedne sindrome (11, 16). V sklopu specialisti¢nih ambulant na OTL
delujeta Center za bolezni dojk za genetsko ogrozene in Center

za bolezni rodil za genetsko ogrozene z namenom zgodnjega
odkrivanja raka in moznostjo pogovora o preventivnih operativ-
nih posegih. Multidisciplinarno se nacrtuje spremljanje tudi za
posameznike z redkejsimi dednimi sindromi raka (16).

Klini¢na pot obravnave bolnika v okviru Oddelka za
onkolosko klini¢no genetiko

Ob prvem stiku z Ambulanto za onkolosko genetsko svetova-
nje posameznik potrebuje napotnico, ki jo izda njegov izbrani
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zdravnik ali zdravnik specialist, ki ga obravnava. Napotitev je
lahko izvedena tudi znotraj OIL z interno napotnico, ki jo izda
lececi onkolog. Triaza, ki opredeljuje, kako hitro mora biti posa-
meznik narocen, se opravi po prejetju Vprasalnika o druzinski
anamnezi, na podlagi katerega se preveri posameznikovo
diagnozo oziroma diagnoze druzinskih ¢lanov in izrise rodovnik
oziroma druzinsko drevo (17). TriaZno napotitev opravijo specia-
listi klini¢ne genetike.

Napotnice so lahko izdane pod stopnjo nujnosti nujno, hitro in
redno. Ceje izvid genetskega testiranja pomemben za nacrto-
vanje zdravljenja in je napotitev prednostna, se bolniku termin
doloci ¢im prej, najveckrat ze v istem tednu, ko nas prvi¢ kontak-
tira. Pod stopnjo nujnosti hitro se termin dolo¢i v 6 do 12 mesecih.
Pod hitro se obravnava posameznike, ki ustrezajo indikacijam za
testiranje, vendar genetskega izvida ne potrebujejo za nacrtova-
nje zdravljenja ali pa indikacijam ustreza svojec. V to kategorijo
spadajo tudi vsi, katerih druzinski ¢lan je ze bil v obravnavi. Pod
redno se uvrsti vse, pri katerih genetsko testiranje ni smiselno,
na termin obravnave pa lahko ¢akajo tudi ve¢ kot tri leta. Triazo
opravijo specialisti klini¢ne genetike, ki dolocijo, v kaksnem
¢asovnem obdobju se posameznika povabi. Pri tem se upostevajo
veljavne smernice za genetsko obravnavo in/ali sklep multidisci-
plinarnega konzilija genetskega svetovanja in testiranja pri tistih,
ki so ze bili konzilijarno obravnavani (17).

RAZISKOVALNI DEL

Namen nase raziskave je bil ugotoviti vpliv epidemije covida-19
na $tevilo napotitev preiskovancev na onkolosko genetsko sveto-
vanje in testiranje, Stevilo izvedenih genetskih posvetov in stevilo
prenarocitev na Oddelku za onkolosko klini¢no genetiko ter
ugotoviti razliko v povprecni starosti preiskovancev ob napotitvi
v obdobju razglasitve prve in druge epidemije.

Metode

Uporabili smo metode opisne statisti¢ne analize ter bivariatne
metode. Analiza podatkov stevila napotitev na genetsko svetova-
nje in testiranje, genetskih posvetov ter prenarocitev je priprav-
ljena iz podatkovne baze Oddelka za onkolosko klini¢no genetiko
na OIL. Za analizo podatkov sta bili uporabljeni programski
orodji Microsoft Excel 2010 in IMB SPSS Statistics Version

25. Razliko med povprecjema preiskovancev glede na starost ob
napotitvi med prvo in drugo razglasitvijo epidemije smo izracu-
nali s pomocjo t-testa za neodvisne vzorce. Z regresijsko analizo
smo proucevali trend porasta posvetov.

Raziskovana populacija so vsi preiskovanci, ki so bili napoteni,
obravnavani in prenaroceni na Oddelku za onkolosko klini¢no
genetiko v ¢asu od januarja 2019 do vklju¢no maja 2021. Za
analizo stevila prvih posvetov smo uporabili podatke od januarja
2017 do junija 2021.

Obdelava podatkov je potekala maja in junija 2021. Za obdobje
prve razglasitve epidemije v Sloveniji smo upostevali ¢as med 12. 3.
20201in16. 5.2020. V obdobje druge razglasitve epidemije je bilo
zaradi primerjave z obdobjem preteklega leta zajeto raziskovalno
obdobje opravljenih genetskih posvetov od 19.10. 2020 do 11. 3.
2021, napotitve in prenarocitve zajemajo obdobje do junija 2021.

Napovedno stevilo napotitev, vseh posvetov in prvih posvetov

od januarja 2021 do decembra 2021 smo pridobili z izracunom
mesecnega povprecja stevila napotitev vseh posvetov in prvih
posvetov v obdobju prvih petih mesecev leta 2021 in to pomnozili
z 12 meseci.

REZULTATI
Stevilo napotitev

V letu 2019 smo ugotovili 1814 napotitev na onkolosko genetsko
svetovanje in testiranje. Stevilo vkljucuje tako zunanje (Stevilo
izdanih eNapotnic) (slika 1) kot tudi interne napotitve za
onkolosko genetsko svetovanje in testiranje na OIL. Povprecno je
bilo tako mesec¢no v letu 2019 napotenih 151 posameznikov. Leta
2020 je bilo napotitev 1804 (povpre¢no mesec¢no 150), leta 2021
paje bilo do vklju¢no maja 2021 napotenih 941 posameznikov
(povprec¢no mesecno 188) (slika 1). Napovedno bi bilo glede na
povprec¢no mesec¢no napotitev vletu 2021 do konca leta 2256
napotenih posameznikov, kar pomeni za 19,6 % vec napotitevv
primerjavi z letom 2019.

Vletu 2019 je bilo med vsemi napotitvami 206 prednostnih
napotitev, kar pomeni 11,3 %, vletu 2020 je deleZ prednostnih
napotitev znasal 24 %, v letu 2021 je bilo do meseca maja predno-
stnih napotitev 31,7 %. V obdobju prve razglasitve epidemije je bil
najvecji upad rednih in hitrih napotitev v aprilu 2020, v primerjavi
s preteklim letom smo imeli 78,8-odstotni upad (slika 2). Najved;ji
upad prednostnih napotitev je bil zabelezen v ¢asu prve razglasi-
tve epidemije v mesecu marcu 2020, kar pa predstavlja 68 % ve¢
napotitev v primerjavi z istim obdobjem v letu 2019 (slika 3).

V obdobju prve in druge razglasitve epidemije je bilo na
onkolosko genetsko svetovanje in testiranje skupno napotenih
1487 posameznikov. Najmlajsi je bil star 4 leta, najstarejsi pa 89
let. Povprec¢na starost ob napotitvi v prvi razglasitvi epidemije je
bila 53,9 leta s standardnim odklonom 15,4 leta, v obdobju druge
razglasitve pa 51,2 leta s standardnim odklonom 15,3 leta. Starost
napotenih preiskovancev ob napotitvi v Ambulanto za onkolosko
genetsko svetovanje se v ¢asu prve in druge razglasitve epidemije
ni statisti¢no znacilno razlikovala (p > 0,05).

Stevilo opravljenih genetskih posvetov

Vletu 2020 je bilo na Oddelku za onkolosko klini¢no genetiko na
OIL opravljenih 19,4 % manj gentskih posvetov kot leto prej (leta
2019: 2514 posvetov, leta 2020: 2028 posvetov).

Do junija 2021 je bilo opravljenih 1074 genetskih posvetov,
napovedno jih bomo do konca leta 2021 opravili 2578, torej 21,4
% vec kot leta 2020.

Leta 2019 je bilo opravljenih 1487 prvih posvetov, kar je 57,6 %
vseh posvetov, leta 2020 pajih je bilo 1453, kar znasa 71,6 % med
vsemi posveti. Leta 2021 jih bo napovedno 1961, kar predstavlja
76-odstotni delez vseh genetskih posvetov. Napovedno bo leta
2021 opravljenih za 24,2 % ve¢ prvih posvetov kot v letu 2019

in za 26 % ve¢ v primerjavi z letom 2020 (slika 4a). Slika 4b
prikazuje trend narasc¢anja prvih posvetov od januarja 2017

do junija 2021. Ugotovili smo, da sta spremenljivki mesec/leto

in stevilo prvih posvetov srednje povezani. S Spearmanovim
koeficientom smo izracunali, dajer = 0,64, p < 0,01, kar pomeni,
da je povezanost statisti¢no znacilna. Regresijska analiza nam
jepokazala, da je korelacija med spremenljivkama mesec/leto

in stevilo prvih posvetov ustrezna, popravljen r? = 0,37, s ¢cimer
pojasnimo 37 % variance. Standardiziran koeficient B je 0,62,

s ¢imer lahko trdimo, da je povezanost srednje mocna in stati-
sti¢no znacilna. Na podlagi tega lahko trdimo, da je stevilo prvih
posvetov v porastu.

Najvecji upad genetskih posvetov je bil v ¢asu prve razglasitve
epidemije aprila 2020. V primerjavi z letom 2019 je bil upad
87,4-odstoten. V ¢asu druge razglasitve epidemije je bil najvedji
upad posvetov v oktobru 2020, v primerjavi z letom 2019 je upad
znasal 22,1 % (slika 4¢).
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Slika 1: Stevilo zunanjih (eNapotnice) in internih napotitev na onkolo$ko genetsko svetovanje in testiranje od leta 2019 do junija 2021.
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Slika 2: Stevilo hitrih in rednih napotitev na onkolo$ko genetsko svetovanje in testiranje od januarja leta 2019 do junija 2021.
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Slika 3: Stevilo prednostnih napotitev na onkologko genetsko svetovanje in testiranje od leta 2019 do junija 2021.
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Slika 4a: Stevilo vseh genetskih posvetov in prvih genetskih posvetov v letih 2019, 2020, napovedno 2021
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Slika 4b: Trend naras$€anja prvih posvetov od januarja 2017 do junija 2021.

250

200

150

Stevilo

100

50

Jan-17 Jan-18 Jan-19 Jan-20 Jan-21 Jan-22
Mesec/Leto

Slika 4c: Stevilo genetskih posvetov po mesecih od januarja 2019 do junija 2021.
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V obdobju prve razglasitve epidemije, ki je ¢asovno opredeljen
0d12.3.2020 do 16. 5. 2020, je bilo opravljenih 157 genetskih
posvetov, kar je 68 % manj obravnav kot venakem obdobju

brez epidemije v preteklem letu. V obdobju druge razglasitve
epidemije je bilo 0d 19.10. 2020 do 11. 3. 2021 opravljenih 894
genetskih posvetov, kar je 12,7 % manj obravnav glede na obdobje
brez epidemije preteklega leta.

Stevilo prenaroc¢enih

Slika 5 prikazuje stevilo prenarocitev po mesecih v obdobju od
januarja 2019 do junija 2021. Razviden je porast prenarocitev v
obdobju prve razglasitve epidemije meseca marca 2020. Porast v
primerjavi z mesecem marcem 2019 znasa 262 %. V obdobju druge
razglasitve epidemije je bil najvedji porast prenarocitev novembra

2020, v primerjavi z enakim obdobjem preteklega leta je ta znasal
326 %. 1zslike 6 je razvidna primerjava prenarocitev med prvo in
drugo razglasitvijo epidemije. Prikazane so 3 kategorije prenaro-
¢itev: preiskovanci, ki smo jih prenarocali zaradi odloka o zacasni
ukinitvi izvajanja nenujnih zdravstvenih storitev, tisti, ki so se sami
prenarocili, in tisti, ki se obravnave niso udelezili brez predhodne
odpovedi termina. V obdobju prve razglasitve epidemije je bilo
skupno prenarocenih 400 preiskovancev, od tega smo jih iz nase
ambulante prenarocili 227, kar je 55 % vseh prenarocitev. Nov
termin obravnave je nalastno Zeljo Zelelo 169 preiskovanceyv, kar je
41 %, brez predhodne odpovedi se jih na izbrani termin obravnave
ni zglasilo 14, kar je 14 %. V obdobju druge razglasitve epidemije
smo iz nase ambulante prenarocili 91 preiskovanceyv, kar je 16 %,
nov termin jih je nalastno zeljo zelelo 291, kar je 53 %, posveta se ni
udelezilo brez predhodne odpovedi 186 preiskovancev, kar pomeni

Slika 5: Stevilo prenarogitev po mesecih v obdobju od januarja 2019 do junija 2021.
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DISKUSIJA

Skladno s priporocili o zajezitvi in preprec¢evanju sirjenja okuzbe
s covidom-19 smo v ¢asu razglasene epidemije reorganizirali
dejavnost genetskega svetovanja in testiranja. Ob razglasitvi
epidemije v Sloveniji in sprejetjem odloka o zacasni ukinitvi
izvajanja nenujnih zdravstvenih storitev smo prenarocili vse, ki
izvida genetskega testiranja niso potrebovali zaradi nac¢rtovanja
zdravljenja. Zdravniki so opravili triaziranje vseh narocenih
posameznikov, medicinske sestre so jih o odpovedi termina
obvestile telefonsko. Del storitev smo prenesli v okolje telegeneti-
ke, in sicer so zdravniki po telefonu sporocili rezultate genetskega
testiranja tistim, katerih izvidi so bili negativni na Ze dokazano
verjetno patogeno razlic¢ico v druzini. Zaradi potrjevanja rezul-
tatov genetskega testiranja s ponovnim odvzemom krvi smo tem
posameznikom poslali termine za ponovne posvete po razglasitvi
konca epidemije. Z njihove strani je bilo izrazeno zadovoljstvo,
predvsem pa psihi¢na razbremenitev zaradi ugodnih rezultatov.
Preostalim smo termine prestavili prav tako v ¢as po razglasitvi
konca epidemije, tudi na delovne sobote. V ¢asu druge razglasitve
epidemije smo prenarocitve opravili zaradi samoizolacije ali
karantene med zaposlenimi.

Poleg vseh, ki smo jim odpovedali termin posveta, smo se skozi
epidemijo spoprijemali tudi z ve¢jim Stevilom prenarocitev na
zeljo posameznikov. Te so se v obdobju prve in druge razglasitve
epidemije moc¢no povecale. Veliko stevilo naroc¢enih se termina
ni udelezilo brez predhodne odpovedi, kar je bila za nas dodatna
oviro pri ¢akalnih dobah, saj bi lahko te termine hitro zapolnili.
V porastu je bilo tudi stevilo vseh, ki so Zeleli nov termin posveta.
Najveckrat so kot razlog navedli karanteno zaradi visoko
rizi¢nega stika, izolacijo zaradi okuzbe s covidom-19, nezmo-
znost udelezbe zaradi ukinitve javnega prevoza in strah pred
okuzbo. Pricakovali smo, da bo starost napotenih zaradi strahu
pred potencialno okuzbo s covidom-19 v ¢asu drugega vala nizja.
Ugotovili smo, da ni statisti¢no znacilne razlike v povpreéni
starosti ob napotitvi v obeh raziskovanih obdobjih.

V prvem obdobju razglasitve epidemije je bilo opravljenih najve¢
prenarocitev zaradi odloka o zacasni ukinitvi izvajanja nenujnih
zdravstvenih storitev, nekaj manj je bilo taksnih posameznikov, ki
so sami izrazili Zeljo po drugem terminu posveta, najmanjsi delez
paje bil med tistimi, ki se posveta niso udelezili brez predhodne
odpovedi. V obdobju druge razglasitve epidemije je bilo med
prenarocitvami najvec takih, ki so sami zeleli nov termin posveta,
nekoliko manjsi delez je bil med tistimi, ki se posveta niso
udelezili brez predhodne odpovedi termina, najmanj pa je bilo
opravljenih prenarocitev pri zaposlenih.

Ambulantaje do junija 2021 delovala petkrat tedensko, od junija
2021 pa smo zaradi dodatne pridobitve prostora dejavnost
razsirili na ve¢ zacasnih lokacij, kjer vzporedno poteka ambulan-
tno delo vec¢ specialistov. Specializiran tim Oddelka za onkolosko
klini¢no genetiko trenutno sestavlja 14 zaposlenih: trije specia-
listi klinicne genetike, trije specializanti klini¢ne genetike, mag.
menedzmenta in kakovosti, stiri diplomirane medicinske sestre,
dve srednji medicinski sestri in administrator.

Del tima je v ¢asu prve razglasitve in deloma tudi v ¢asu druge
razglasitve epidemije opravljal delo od doma. Ambulantno delo
smo uskladili s protokoli in navodili za zajezitev in preprec¢evanje
okuzbe s covidom-19. Diplomirana medicinska sestra ni bila
prisotna na genetskih posvetih, delo je opravljala v svoji pisarni.
Dabi ¢im prej nadoknadili genetske posvete pri vseh, ki smo jim
termin zaradi epidemije prestavili, smo si delo organizirali tudi
na delovne sobote.

Zaradi vse vecjega pomena rezultatov genetskega izvida za
nacrtovanje kirurskega in sistemskega zdravljenja bolnikov se ze

nekaj let sooc¢amo z vse daljso ¢akalno dobo. Vedno bolj ohlapne
indikacije za genetsko testiranje in izvajanje prednostnega
testiranja na zarodne mutacije pri bolnikih z metastatskim
rakom prostate, pankreasa, dojk in jajénikov, ki potrebujejo izvid
za zdravljenje raka z zaviralci poli (ADP-riboza)-polimeraze
(PARP), nam ¢akalno dobo Se povecujejo. Stevilo prednostnih
napotitev je v zadnjih dveh letih strmo naraslo. Kljub epidemiji,
ki je vplivala na upad rednih napotitev, je bilo v porastu stevilo
prednostnih napotitev. Delno smo to resili s kadrovsko okrepitvi-
join pridobitvijo novih prostorov. Rezultati opravljene raziskave
kazejo, da se bo potreba po genetskih storitvah le $e povecevala.

Neodvisno od rezultata genetskega testiranja smo do prve
razglasitve epidemije vse posameznike povabili na drugi genetski
posvet ob izvidu. S ciljem skrajsati ¢akalno dobo za prve posvete
in zmanjsevanju nenujnih druzbenih stikov zaradi epidemije

smo leta 2020 uvedli spremembo pri predaji negativnih izvidov.
Po predhodnem dogovoru in oceni zdravnika, da ob negativ-

nem izvidu ne potrebuje ponovnega posveta ob izvidu, saj se o
tem pogovorimo vnaprej, posljemo izvid genetskega testiranja
skupaj z zaklju¢kom obravnave priporoc¢eno po posti. Z uvedeno
spremembo pri predaji izvidov smo na mesec¢ni ravni pridobili kar
nekaj prostih terminov za prve genetske posvete. V skladu s tem
na leto opravimo ve¢ prvih posvetov, kar je pripomoglo k temu, da
smo lahko nadoknadili genetske obravnave pri vseh, ki se jim je
datum prvega posveta zaradi epidemije prestavil.

V lanskem studijskem letu je Univerza Novo mesto prvic¢izvedla
studijski program Genomsko informiranje, ki omogoca diplo-
miranim medicinskim sestram pridobiti naziv genomskega
svetovalca. V tujini je Ze nekaj ¢asa praksa, da del genetskih
posvetov opravijo za to posebej usposobljene in izobrazene me-
dicinske sestre oziroma genetski svetovalci. S tem studijem bo to
omogoceno tudi pri nas, kar za nas pomeni pomembno pridobitev,
saj bodo del vse vecjih potreb na podrocju genetskega svetovanja
lahko prevzele medicinske sestre. étudija so se udelezile vse Stiri
diplomirane medicinske sestre Oddelka za onkolosko klini¢no
genetiko OIL.

ZAKLJUGEK

Epidemija covida-19 je drasti¢no posegla na vsa podrocja
zdravstvenega sistema, kjer smo se bili primorani soociti z
zajezitvenimi ukrepi. Na Oddelku za onkolosko klini¢no genetiko
OIL smo skladno z ukrepi reorganizirali naso vsakdanjo prakso.
Prav tako smo se soocili z novimi izzivi, kot so prenarocanje,
telegenetski posveti, delo od doma in izvedba genetskih posvetov,
kiniso potekali po ustaljeni klini¢ni poti. V ¢asu prve razglasitve
epidemije smo zaradi odloka o prenehanju delovanja preventivne
dejavnosti obravnavali samo prednostno napotene bolnike, ki pa
jihjebilo veliko vec¢ kot v letu pred epidemijo, kar pomeni, da je
onkolosko zdravljenje, ki temelji na genetskih izvidih, potekalo
nemoteno. Rednih napotitev je bilo v ¢asu prve razglasitve
epidemije manj, vendar je to stevilo naraslo takoj po razglasitvi
konca epidemije. V obdobju druge razglasitve epidemije dejavno-
sti nismo omejevali.

7. dobro reorganizacijo dela, kadrovsko okrepitvijo in pridobitvijo
prostora za izvajanje ambulantne dejavnosti nam je uspelo na-
doknaditi zaostanek v delu, ki ga v ¢asu prve razglasitve epidemije
nismo izvajali.

Glede na opravljeno analizo lahko sklenemo, da so potrebe po
genetskih storitvah v porastu, glede na ¢akalne dobe Ze zdaj nujno
potrebujemo dodaten kader in ustrezne prostore za izvajanje
dejavnosti.
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