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POVZETEK

Epidemioloski kazalci kazejo, da je rak v Sloveniji veliko javnozdravstveno breme,
saj je med vzroki smrti na prvem mestu pri moskih in na drugem mestu pri Zenskah.
Tudi globalni kazalci kazejo, da je rak epidemija sodobnega ¢asa.

Sistemati¢no in dolgoro€no zmanjSevanje bremena raka je mozno le s celovitim
obvladovanjem raka v Republiki Sloveniji. S tem namenom je leta 2010 nastal
Drzavni program obvladovanja raka, ki si je zastavil cilje do leta 2015.

Dosezek Drzavnega programa obvladovanja raka v obdobju 2010-2015 je
pocasnejSa rast zbolevanja za rakom, bolj pri Zenskah kot pri moskih. Umrljivost za
rakom se je v tem obdobju zmanjSala pri obeh spolih. Pri onkoloskih bolnikih v
Sloveniji se je povecalo preZivetje glede na prejSnja obdobja.

Dokument Drzavnega programa obvladovanja raka, ki je nastajal leta 2016 z
vkljucitvijo  Stevilnih  deleznikov, opredeljuje strateSke cilie programa za
zmanjSevanje incidence, izboljSanje prezivetja in vecjo kakovost zivljenja onkoloskih
bolnikov od leta 2017 do leta 2021. StrateSke cilje programa bo mogoc¢e doseci le z
usklajenim delovanjem vseh delov zdravstvenega sistema, ki so z izdelanimi
specificnimi cilji programa opredeljeni za podro¢je primarne in sekundarne
preventive, diagnostike in zdravljenja, rehabilitacije, paliativhe oskrbe, raziskovanja,
izobrazevanja, spremljanja bremena raka in informacijske tehnologije. Za doseganje
vsakega od teh specifiénih ciljev programa so opredeljeni ukrepi, ¢asovni roki in
njihovi nosilci.

DPOR 2017-2021 opredeljuje tudi prenovljeno in bolj operativno shemo vodenja
programa, ki bo omogocala transparentno, kompetentno in strokovno usmerjanje
enega najkompleksnejsih sistemov naSega zdravstvenega sistema.
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1. Namen dokumenta

DrZavni program obvladovanje raka (DPOR) je program dejavnosti, halog in ukrepov, ki so
potrebni za ucinkovito obvladovanje raka v Republiki Sloveniji. DPOR temelji na
ugotovitvah mednarodnih in slovenskih raziskav ter priporocilih Svetovne zdravstvene
organizacije. Hkrati je prilagojen sistemu zdravstvenega varstva Republike Slovenije, ki
vsem drzavllanom omogo€a pravico do enake dostopnosti in kakovosti storitev
zdravstvenega sistema na podrocju raka. DPOR predstavlja staliS€a zdravstvene politike,
zdravstvene stroke in civilne druzbe do celostnega obvladovanja raka.

Nosilec DrZzavnega programa obvladovanja raka je Ministrstvo za zdravje.

DPOR 2017-2021 s strateSkimi in specifi¢nimi cilji nadgrajuje prvotni Drzavni program za
obvladovanje raka 2010-2015, ki podrobno opredeljuje obravnavana podrocja in ga je
sprejela Vlada Republike Slovenije leta 2010". Osnova za oblikovanje DPOR 2017-2021 so
priporodila Evropske komisije, ki so zapisana v projektu EPAAC?.

Celostno obvladovanje raka je eden najbolj zahtevnih segmentov v celothem zdravstvu

tako v tujini kot v Sloveniji. Zaradi obsega ukrepov in veliko akterjev je celostno

obvladovanje raka pomembno zlasti, ker vkljuCuje:

» upravljanje in nacrtovanje vseh potrebnih sredstev v zdravstvu za obvladovanje raka;

e koordinirane, nacionalno vodene in trajnostno financirane zdravstvene storitve za
podrocje raka, vklju¢no s preventivo, diagnostiko, zdravljenjem in rehabilitacijo.

Namen DrZzavnega programa obvladovanja raka je doseci strateSke in specifi¢ne cilje, ki so
podrobno definirani v tem dokumentu in so za prihajajoCe petletno obdobje definirani po
naslednjih prednostnih podrogjih:

* zmanj3ati Stevilo novih bolnikov, povecati prezivetje in izboljSati kakovost Zivijenja
onkoloSkih bolnikov (strateski cilji );

e povecati pomen preventive, razsiriti obseg preventivnih dejavnosti, zagotoviti preprost
dostop do presejalnih programov za vse ciljne skupine (specifi éni cilji primarne in
sekundarne preventive );

e izboljSati celostno organizacijo onkoloSke zdravstvene dejavnosti na primarni,
sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva, povecati kadrovsko zasedbo ter
opremo za diagnostiko in zdravljenje (specifi ¢éni cilji diagnostike in zdravljenja );

e zagotoviti celostno rehabilitacijo onkoloskim bolnikom na nacionalni ravni (specifi éni
cilji celostne rehabilitacije  );

e zagotoviti kakovostno paliativnho oskrbo na nacionalni ravni (specifi éni cilji Drzavnhega
programa za paliativnho oskrbo );

* izboljSati raziskovanje in izobraZzevanje strokovnjakov na treh ravneh zdravstvenega
varstva (specifi €éni cilji raziskovanja in izobraZzevanja );

e uskladiti informacijsko tehnologijo onkoloskih centrov vseh ravni zdravstvenega varstva
z e-zdravjem (specifi €ni cilji informacijske tehnologije );

e zagotoviti stabilen vir vodenja drZzavnega programa, vkljuéno s strokovnimi organi za
pripravo strokovnih smernic in preverjanjem kazalcev kakovosti ter celovitim
informiranjem in ozaveS€enostjo vseh javnosti (specifi €éni cilji vodenja programa ).

! Besedilo DPOR 2010-2015, ki opredeljuje cilie, poslanstvo, vizijo in vrednote ter ukrepe programa za minulo petletno
obdobje, je dostopno tukaj: http://www.dpor.si/

2 Pri pripravi tega dokumenta smo se naslanjali na priporogila European Partnership for Action Against Cancer EPPAC, ki je
izdala smernice za pripravo nacionalnih nacrtov za obvladovanje raka. http://www.epaac.eu/national-cancer-plans
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2. lzhodis ¢éa

2.1. Breme raka v Sloveniji

V zadnijih letih zboli za rakom ve € kot 13 tiso € Slovencev na leto, ve € kot sedem tiso €
moskih in okoli Sest tiso € Zensk, umre pa jih nekaj ve ¢ kot 5.800, okrog 3.300 moskih
in priblizno 2.500 Zensk ; med nami Zivi Ze skoraj 90.000 ljudi, ki so kadarkoli zboleli zaradi
ene od rakavih bolezni (prevalenca). Ker je raka ve¢ med starejSimi (samo tretjina zbolelih
je ob diagnozi mlajSa od 65 let), slovensko prebivalstvo pa se stara, je priCakovati, da bo
breme te bolezni pri nas vse ve ¢&je, tudi €e ostane raven nevarnostnih dejavnikov
enaka, kot je danes . Groba inciden¢na in umrljivostna stopnja raka se viSata; groba
inciden¢na stopnja se je v zadnjih 20 letih skoraj podvoijila, v zadnjem desetletju se viSa za
2,4 odstotka povprecno na leto (3,1 odstotka pri moskih in 1,6 odstotka pri Zenskah). Groba
umrljivostna stopnja se veCa za 1,5 odstotka povpre¢no na leto pri moskih in za 1,7
odstotka na leto pri Zenskah. Vel kot polovica tega poveCanja je zaradi staranja
prebivalstva, saj ima z daljSo Zivljenjsko dobo tudi ve¢ ljudi moZnost doCakati to bolezen.
Starostno standardizirana, kumulativna inciden¢na stopnja kaze, da se tveganje raka veca
pocasneje. Spodbudno pa je, da se umrljivost zaradi raka (e ne upoStevamo staranja)
manjSa, predvsem od sredine devetdesetih let, kar kaZze na vecjo uspeSnost zdravljenja.
Menimo, da bo leta 2016 za rakom zbolelo ve¢ kot 14 tiso€¢ Slovencev in Slovenk. Od
rojenih leta 2012 bosta do svojega 75. leta predvidoma za rakom zbolela eden od dveh
moskih in ena od treh Zensk.

Rak ni ena sama bolezen, temve ¢€ veé€ sto razli énih. Te lahko vzniknejo v vseh tkivih in
organih ¢loveSkega organizma. Razlikujejo se po pogostosti, zdravljenju in izidu, imajo pa
tudi razli¢ne bolj ali manj znane nevarnostne dejavnike. Pet najpogostejSih vrst raka pri nas
— kozni (brez melanoma), raki debelega ¢revesa in danke, prostate, dojke in plju¢ obsegajo
skoraj 60 odstotkov vseh novih primerov rakavih bolezni. Raki teh organov so sicer
povezani z nezdravim Zivljenjskim slogom, ¢ezmernim son€enjem, nepravilno prehrano,
kajenjem in ¢ezmernim pitiem alkoholnih pija¢; ogroZzenost z njimi je treba zmanjSati z
ukrepi primarne preventive. Leta 2013 je bil pri moskih z 20 odstotki vseh rakov na prvem
mestu rak prostate, sledili so mu kozni (brez melanoma), plju¢ni ter rak debelega ¢revesa in
danke. Pri Zenskah je bil leta 2013 na prvem mestu kozni rak (brez melanoma), sledili so
rak dojk, rak debelega C&revesa in danke ter plju¢ni rak. Med pogostejSimi rakavimi
boleznimi se je v zadnjih 10 letih pri moSkih najhitreje viSala incidenéna stopnja rakov
prostate, koZe (melanom in nemelanomski rak) ter debelega Crevesa in danke. ManjSala se
je incidencna stopnja plju¢nega in Zelodénega raka. Pri Zenskah se je najhitreje viSala
incidencna stopnja koZznega raka (obeh vrst), raka debelega Crevesa, danke in dojk ter raka
plju¢, manj3ala se je incidenca raka materni¢nega vratu. Spodbudno je, da se od leta 2010
pri obeh spolih manjSa incidenca raka debelega Crevesa in danke.

Petletno relativno prezZivetie moskih bolnikov s Kkaterokoli vrsto raka razen
nemelanomskega koZnega, ki so zboleli v obdobju 2009-2013, je bilo Ze 54,7-odstotno,
Zensk pa 59-odstotno, z leti pa se veca. VeC kot 80-odstotno prezivetje je bilo pri mo3kih z
rakom mod, 3&itnice, Hodgkinovo boleznijo, rakom prostate in koZznim melanomom, pri
Zenskah pa pri bolnicah z rakom &¢itnice, koZznim melanomom, Hodgkinovo boleznijo,
rakom dojk in maternicnega telesa.
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Med zbolelimi leta 2013 jih je bilo 82 odstotkov deleznih specificnega onkoloSkega
zdravljenja; 63 odstotkov so jih v okviru prvega zdravljenja operirali, 28 odstotkov jih je
prejelo sistemsko terapijo, ki je bila v tem obdobju nasSim bolnikom zelo dobro dostopna, 22
odstotkov bolnikov je bilo obsevanih. V primerjavi z evropskimi drzavami je pri nas v okviru
prvega zdravljenja obsevanih pomembno manj bolnikov z uroloSkimi raki. Tretjino prvih
operacij opravijo v Univerzitetnem klinicnem centru Ljubljana, ve¢ kot tiso¢ prvih kirurskih
posegov na leto izvedejo Se v Univerzitetnem klini€hem centru Maribor ter na OnkoloSkem
intitutu Ljubljana, ve¢ kot 250 pa v splodnih bolniSnicah Celje, Slovenj Gradec, Novo
mesto, Murska Sobota, Nova Gorica, Jesenice in lzola. Sistemsko zdravljenje prejmeta dve
tretjini bolnikov ha OnkoloSkem institutu Ljubljana, 10 odstotkov v Univerzitetnem klini€nem
centru Maribor in okrog 150 bolnikov na Kliniki Golnik. Pri posameznih drugih izvajalcih
prejme sistemsko zdravljenje manj kot 70 bolnikov na leto. Vse bolnike za zdaj obsevajo Se
na OnkoloSkem institutu Ljubljana.

Zbiranje podatkov o0 bolnikih z rakom ima v Sloveniji dolgoletno tradicijo, saj imamo na
OnkoloSkem inStitutu Ljubljana enega najstarejSih populacijskih registrov raka v Evropi,
Register raka Republike Slovenije (RRRS). Ustanovljen je bil leta 1950 kot posebna sluzba
za zbiranje in obdelavo podatkov o incidenci, prevalenci in prezivetju bolnikov z rakom. Ti
podatki, skupaj s podatki o umrljivosti, ki jih zbira in obdeluje Nacionalni inStitut za javno
zdravje, so osnova za presojanje bremena rakavih bolezni v drzavi. Pomembni so za
nacrtovanje in spremljanje DrZzavnega programa obvladovanja raka na podrocju primarne in
sekundarne preventive, diagnostike, zdravljenja in rehabilitacije, za nacrtovanje zmogljivosti
in sredstev, ki so potrebni za obvladovanje rakavih bolezni (osebje, medicinska oprema,
posteljne zmogljivosti); dragoceni so tudi za klini€ne in epidemioloske raziskave v Sloveniji
in v SirSih mednarodnih raziskavah ter za vrednotenje ucinkovitosti presejalnih programov.

Prijavljanje raka je v Sloveniji obvezno in zakonsko predpisano ves €as delovanja Registra
raka. Osnovni vir podatkov so prijavnice rakave bolezni, ki jih Registru raka posiljajo iz vseh
bolniSnic in diagnosti¢nih centrov v Sloveniji. S prijavnicami zbirajo osebne podatke,
podatke o vrsti bolezni (lokacija, morfologija, stadij) in o vrsti zdravljenja. S povezavo z
zbirko vzrokov smrti, z registri presejalnih programov in s Centralnim registrom prebivalstva
RRRS povecuje popolnost in kakovost podatkov.

2.2. Razlogi za pripravo DPOR 2017-2021

2.2.1. Priporo €ila EU in Svetovne zdravstvene organizacije

Republika Slovenija se je z zasnovo Drzavnega programa obvladovanja raka leta 2010
odzvala na priporoCila Evropske unije in Svetovne zdravstvene organizacije vsem
vklju€enim drzavam po celostnem obvladovanju raka na drzavni ravni.

Glavni cilj Evropskega partnerstva za boj proti raku, ki ga sofinancira Evropska komisija
oziroma Direktorat za zdravje in potroSnike (Directorate General for Health and Consumers-
DG SANCO), je z ukrepi obvladovanja raka zmanjSati Stevilo no  vih primerov raka v
drzavah €lanicah EU za 15 odstotkov do leta 2020.
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DPOR 2017-2021 sledi vodilom EPAAC (EPAAC — European Partnership Action Against
Cancer) pri zasnovi SMART ciljev za posamezne sklope programa, prav tako pa sledi
priporo¢ilom za nacrtovanje aktivnosti obvladovanja raka na vertikalni in horizontalni ravni
zdravstvenega sistema.

2.2.2. Strokovni razlogi za pripravo DPOR 2017-2021

V Sloveniji je rak postal najpomembnejSa zdravstvena teZzava, saj je na prvem mestu kot
vzrok umrljivosti pri moskih in na drugem pri Zenskah; glede deleza smrti zaradi raka pa je
Slovenija na prvem mestu med drZzavami EU (slika 1, EUROSTAT Newsrelease, feb. 2016).
Prav tako Slovenija zaseda visoko, osmo mesto v primerjavi z drugimi evropskimi drzavami
glede pojavnosti in umrljivosti zaradi raka (slika 2, EUCAN 2012). Na podrocju celostne
rehabilitacije bolnikov z rakom nam v minulem petletnem obdobju ni uspelo vzpostaviti
sistemskih reSitev, prav tako ni zadovoljivo urejena paliativha oskrba.

Slika 1: Delez smrti zaradi raka v drzavah ¢lanicah EU, EUROSTAT 2016.

Proportion of deaths due to cancer in the EU Member States, 2013
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Slika 2: Ocena umrljivosti zaradi raka (vse lokalizacije razen nemelanomskega koZznega
raka), EUCAN 2012.
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3. Proces nastajanja DPOR 2017-2021

Drzavni program obvladovanja raka 2017-2021 je zasnovan kot akcijski nacrt, ki nadgrajuje
DrZavni program obvladovanja raka (DPOR) 2010-2015.

Proces priprave DPOR 2017-2021 je bil marca 2016 napovedan deleznikom programa z
javno predstavitvijo , ki je potekala v prostorih Ministrstva za zdravje. Na tej predstavitvi
procesa in predvidene c&asovnice so sodelovali predstavniki Ministrstva za zdravje,
Nacionalnega insStituta za javno zdravje, OnkoloSkega instituta Ljubljana, Registra raka,
Zavoda za zdravstveno zavarovanje, predstavniki primarnega, sekundarnega in terciarnega
zdravstvenega varstva, ki se ukvarjajo z onkolosko dejavnostjo, ter Stevilni predstavniki
civilne druzbe. V razpravi so zbrani opredelili slabosti prejSnjega DPOR 2010-2015 in
izrazili priCakovanja za DPOR 2017-2021, med katerimi je bila izrazena Zelja po aktivnejsi
vklju€itvi primarnega zdravstvenega varstva, po sistemski ureditvi onkoloSkega zdravljenja
glede na doseZene standarde za doloCena zdravljenja ter po transparentnem in
ucinkovitem nacinu vodenja programa.

Za pripravo celostne analize stanja DPOR 2010-2015 med njegovimi delezniki je bila
spomladi 2016 prek spletne ankete izvedena analiza poloZzaja DPOR 2010-2015, v katero
je bilo povabljenih ve€ kot 70 deleZnikov programa.

Povzetek rezultatov te analize, ki je poudarila prednosti, slabosti, priloZnosti in nevarnosti
DPOR 2010-2015 za nacrtovanje programa v prihodnjem petletnem obdobju, so
obravnavali udeleZenci delavnice julija 2016 . Na tej delavnici so sodelovali predstavniki
Ministrstva za zdravje, Nacionalnega inStituta za javno zdravje, OnkoloSkega inStituta
Ljubljana, Registra raka in Zavoda za zdravstveno zavarovanje. Na tej delavnici so bila
opredeljena izhodiS€a za nadgradnjo strukture vodenja programa in predlogi mehanizmov,
ki bodo omogocali spremljanje programa na sistemski in kratkoro¢ni ravni ob zaznambi
napake pri zdravljenju onkoloskih bolnikov. Predstavniki istih ustanov so novembra 2016
pregledali vse specificne cilje in ukrepe DPOR 2017-2021, pristojnosti in odgovornosti
organov vodenja DPOR 2017-2021 ter podali predloge za izboljSave.

Vsebinsko osredotoCene delavnice za pripravo specifiCnih ciljev in ukrepov za prihodnje
petletno obdobje so bile pripravljene za sklop celostne rehabilitacije  (maja in nato oktobra
2016) in paliativne oskrbe (septembra 2016). Za pripravo specifi¢nih ciljev in ukrepov za
podrocja primarne in sekundarne preventive , diagnostike in zdravljenja , izobraZevanja
in raziskovanja je bilo leta 2016 z vodilnimi strokovnjaki za omenjena podrocja izvedenih
ve¢ kot 30 sestankov za pripravo predlogov za izboljSanje trenutnega stanja.

Pri pripravi DPOR 2017-2021 je po evropskih priporoCilih skupaj sodelovalo vec kot sto
kompetentnih  udeleZencev, ki so predstavljali zdravstveno politiko, financerja
zdravstvenega varstva, medicinsko in epidemioloSko stroko ter onkoloSke bolnike,
zdruZene v razli€ne organizacije civilne druzbe.
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4. Analiza  Drzavnega programa obvladovanja raka
2010-2015

Strate3ki in specifi¢ni cilji Drzavnega programa obvladovanja raka 2017-2021 so poleg
upoStevanja evropskih priporo¢il EPAAC zasnovani na osnovi analiz dosezkov
predhodnega petletnega izvajanja programa in njegovih izzivov ter na analizi poloZaja
programa.

4.1. Dosezki v preteklem petlethem obdobju

Med dosezke Drzavnega programa obvladovanja raka 2010-2 015 uvr§¢amo doseganje
zastavljenih strateSkih ciljev, in sicer: upocasnitev obolevnosti (incidence) za rakom pri
Zenskah ter nekoliko manj pri moskih; umrljivost se je pomembno zmanjSala pri obeh
spolih, vendar manj, kot smo si zastavili, dosegli pa smo zastavljeni cilj ve€jega petletnega
preZivetja od zaCetka zdravljenja raka pri obeh spolih glede na prejSnja ¢asovna obdobja.

V preteklem obdobju izvajanja DPOR opaZzamo zmanjSevanje kajenja pri mo3kih in upad
rabe alkohola. Na podrocju presejalnih programov so bili doseZeni pomembni premiki pri
zmanjSevanju obolevnosti za rakom debelega &revesa in danke ter rakom materni¢nega
vratu. Drzavni presejalni program za raka dojk DORA se je zacel Siriti po vsej drZzavi. Na
najvecjem podrocju Drzavnega programa obvladovanja raka — diagnostiki in zdravljenju —
smo dosegli strokovno soglasje o tem, kako bomo vzpostavili mreZzo onkoloskih dejavnosti
na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva. Na podrocju paliativne oskrbe smo
dosegli nekaj premikov, ne pa vseh zastavljenih ciljev, na podroc¢ju celostne rehabilitacije
pa nismo dosegli nobenega zastavljenega cilja.

Porocilo o doseZkih in izzivih DPOR 2010-2015 so potrdili ¢lani sklepne seje Sveta DPOR
iz prvega mandata 2. decembra 2015. Podrobneje so dosezki DPOR 2010-2015:
» Strateski cilji programa:
o Doseganije ciljev programa se v letih od 2004/05 do 2011/12 pokaze:
— porast starostno standardizirane incidence pri Zenskah za + 1,4 odstotka
(cilj najve¢ + 8 odstotkov do leta 2015), pri mo3kih + 6,8 odstotka (cilj
najvec + 5 odstotkov do leta 2015);
— zmanjSanje starostno standardizirane umrljivostne stopnje za - 6,4
odstotka pri moskih in — 3,7 odstotka pri Zenskah (cilj — 10 odstotkov pri
obeh spolih do leta 2015).
0 lIzboljSanje petletnega relativnega preZivetja zbolelih leta 2009/10 glede na
obdobje 2001-2005 za devet odstotkov pri moskih (cilj za 10 odstotkov od leta
2010 do leta 2015) in za 2,4 odstotka pri Zenskah (cilj za 2 odstotka od leta 2010
do leta 2015).
e Primarna preventiva: pomembno zmanjSanje Stevila kadilcev med mo3kimi, manjSa
Skodljiva raba alkohola zaradi sprejete zakonodaje.
e Sekundarna preventiva:
0 Presejalni program ZORA: obolevnost za rakom materniénega vratu se je v Sloveniji
zmanijSala za polovico.
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0 Presejalni program SVIT: pri udeleZencih programa je odkrit rak omejen na ¢revo (ni
bil razSirjen na bezgavke in druge organe) pri 70 odstotkih, pred izvajanjem
programa SVIT pa le pri 12-14 odstotkih, kar je zelo pomemben dosezek
presejalnega programa. V letih 2011, 2012 in 2013 prvi¢ opaZzamo zmanjSanje
incidence raka debelega Crevesja in danke za 10 odstotkov na leto. Od junija 2015
so v program vklju€eni tudi prebivalci, stari do 75 let.

o0 Presejalni program DORA: leta 2015 je bil izoblikovan nadrt Siritve programa po
Sloveniji s Casovnico, ki se je zacel istega leta tudi izvajati. Program se je zacel Siriti
na obmodje celotne Slovenije.

Diagnostika in zdravljenje:

0 Razsirjeni strokovni kolegiji so izdelali mreZo onkoloSke dejavnosti.

0 SkrajSevanje ¢akalne dobe na obsevanje.

Paliativna oskrba:

o0 Imenovanje koordinatorice DrZzavnega programa za paliativno oskrbo.

0 lzvedba vrste izobraZevanj za izvajalce paliativne oskrbe.

0 Spletno mesto Metulj: www.paliativhaoskrba.si.

Raziskovanje:

0 Vklju€evanje bolnikov z rakom v klinicne raziskave (osem odstotkov bolnikov z
rakom vklju¢ujemo v klini¢ne raziskave), na spletu je bil objavljen seznam raziskav
na podrocju raka.

Vodenje programa in spremljanje bremena raka:

0 Spletno mesto SLORA: Na spletni strani Registra raka Slovenije www.slora.si so
dosegljivi podatki o raku (v sloven&c¢ini in angles¢ini).

0 Spletno mesto DPOR: na www.dpor.si so dosegljivi podatki o tem, kako
uresni¢ujemo DPOR (v sloven3c€ini in angles¢ini) ter zapisniki vseh sej in vsa letna
porocila.

4.2. Analiza polozaja (SWOT)

Analiza poloZaja je bila izvedena spomladi 2016 na osnovi anonimne spletne ankete, k
izpolnjevaniju katere je bil povabljen Sirok spekter deleZnikov programa, in sicer predstavniki
organizacij zdravstvene politike, zdravstvenega osebja primarne, sekundarne in terciarne
ravni zdravstvenega varstva ter civilne druzbe.

Prednosti:

1. Program je vodilo za ukrepe zdravstvene politike, vklju¢no z usmerjanjem razvoja.

2. Program je najpomembnejSi dokument, ki na drZzavni ravni uravnava vse dejavnosti
preventive, diagnostike in zdravljenja onkoloskih bolezni ter vzpostavlja referenéne
diagnosti¢ne in terapevtske centre za celostno obravnavo pacientov.

3. Povezuje vse kljuéne deleZnike na podrocju onkologije za lajSanje bremena raka.

4. Program ima zastavljene cilje za celostno obravnavo kompleksne problematike.

5. Dolgoroc¢no identificira prednostne naloge za onkologijo na drzavni ravni.

6. PrinaSa celosten pristop k nacrtovanju obravnave bolnika z rakom, vkljuéno z
multidisciplinarno obravnavo.

7. Vodi k izdelavi skupnih smernic in protokolov na podro¢ju onkologije.
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8. Priporo¢a usmerjeno, poglobljeno in predpisano izobraZzevanje na podroc¢ju onkologije.
9. Spodbuja standardizacijo zbiranja in poro€anja podatkov v zvezi z zdravljenjem raka.

10.

Podpira uvedbo elektronskih oblik vodenja in spremljanja bolnikov z rakom.

Slabosti:

1. Program nima definiranih sredstev (kadri, prostori, oprema) za izvajanje dejavnosti.

2. V programu niso jasno definirana strokovna in organizacijska merila, po katerih se lahko
izvaja dolo¢ena onkolo3Ska dejavnost.

3. Dokument ni zavezujo€ za vse sodelujoe ustanove, nima dosledne podpore
pomembnih deleznikov, kot so MZ, ZZZS, ZdravniSka zbornica in stroka.

4. Program nima vzvodov za umik iz onkoloSkega programa tistih dejavnosti, ki se ne
izkaZejo kot ucinkovite.

5. V programu ni mreze referen¢nih centrov za celostno obravnavo raka po posameznih
diagnozah.

6. Informacijska nepovezanost deleznikov in pomanjkanje uporabe sodobnih
informacijskih tehnologij.

7. V programu manjka akcijski nacrt po posameznih podrocjih za uveljavitev strokovnih
doktrin.

Program je le na papirju in na enem letnem srec¢anju deleznikov.
Premalo poudarka je namenjenega celostni obravnavi, paliativni oskrbi in prehranski
podpori.

10. Pomanijkanje Klini¢nih registrov za sledenje bolnikov z rakom.

11. DrZavljani nimajo dostopa do zdravstvenih ustanov, ki so najbolj usposobljene za
zdravljenje dolocCenih vrst raka.

Priloznosti:

1. Vzpostaviti strokovni in finanéni nadzor.

2. lzboljSanje vseh vidikov obravnave onkolo3kih bolnikov: enake mozZnosti za vse bolnike,
strokovna in hitra obravnava, izboljSanje preZivetja in kakovosti Zivljenja, celovito
spremljanje in nacrtovanje ukrepov, zmanj$anje skupnih stroskov.

ZmanjSevanje stroSkov z ve¢jo stroSkovno ucinkovitostjo.

Priprava celovitega strateSkega nacrta na podlagi epidemioloskih podatkov in analize
stanja, ki bo dolocCil akterje, pogoje akreditacije in spremljanje ucinkovitosti, kazalce
kakovosti in finan¢ne u€inkovitosti.

5. lzobraZzevanje primarnega zdravstvenega varstva, specialistov in  drugega
zdravstvenega osebja.

DPOR je priloZznost za reformo zdravstvenega sistema na podrocju onkologije.

Vecja promaocija preventive in presejalnih programov.

ZmanjSevanje bremena raka s strategijo preventivnih ukrepov in zgodnjim odkrivanjem
bolezni.

9. Enaka dostopnost za bolnike do optimalnega zdravljenja in rehabilitacije.
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10. Sledenje in kakovostna obravnava bolnikov po kon¢anem zdravljenju na primarni ravni.

11. Bolj3a informacijska povezanost deleznikov.

Nevarnosti:

1.

9.

Politicni interesi oziroma pomanjkanje politicne volje za uresniCitev programa,
nekonstitentna zdravstvena politika.

Pomanjkanje ¢loveskih in finanénih virov za izvajanje nacrtovanih ukrepov.

Pomanjkanje smernic/klini€nih poti za onkoloske bolnike, vkljuéno z ravnjo primarnega
zdravstvenega varstva.

Interesi posameznih strokovnih skupin.

Program je premalo formalno zavezujog€; program je preve¢ splosen, preve¢ obsezen in
ni operativen.

Pomanjkanje kazalnikov in pogojev za akreditacijo za varno in kakovostno zdravljenje.

Dopuscanje stanja razprSenosti in nekontroliranosti zaradi ambicij/vpliva/interesov
posameznikov ali ustanov.

Sprejetje ciliev brez finanéne ocene in zagotovljenih sredstev za njihovo izvedbo,
vkljuéno s kadrovsko podporo.

Opusc&anje strokovnih meril, premalo strokovnega znanja.

10. Nezadostna informacijska podpora.

11. Predolge ¢akalne dobe.
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5. StrateSki in  specifi éni cili Drzavnega programa
obvladovanja raka 2017-2021

5.1. Strateski cilji
Strateski cilji DPOR 2017-2021 so®:

e Upoéasniti pove €evanje incidence raka: =z ucinkovito primarno in sekundarno
preventivo zmanj3ati Stevilo rakov, ki jih pripisujemo preprecljivim dejavnikom tveganija;
leta 2021 bo za rakom v Sloveniji zbolelo do 15.500 ljudi, od tega do devet tiso€ moskih
in do 6.500 Zensk.

e Povecati preZivetje: ob zgodnejSem odkrivanju in kakovostnem zdravljenju dosedi, da
bo petletno relativno prezivetje pri obeh spolih nad evropskim povprec¢jem; pri zbolelih v
letih 2017-2021 izbolj3ati petletno relativho prezivetje za 10 odstotkov v primerjavi z
zbolelimi v letih 2007-2011.

e |zboljSati kakovost Zivljenja bolnikov s psihosocialno in fizikalno rehabilitacijo ter
povecati deleZ bolnikov z napredovalo boleznijo, ki so delezni paliativhe oskrbe.

5.2. Specifi €ni cilji

Navedene strateSke cilje je moZzno doseCi z aktivnostmi za doseganje specifiCnih ciljev
programa, ki so zasnovani za primarno in sekundarno preventivo, diagnostiko in
zdravljenje, celostno rehabilitacijo, paliativno oskrbo, raziskovanje in izobraZevanje, ter
razvojem podpornega okolja — informacijske tehnologije na nacin, da so v celoti predvideni
za vse tri ravni zdravstvenega varstva (primarno, sekundarno in terciarno).

5.2.1. Primarna preventiva

S primarno preventivo lahko prepre¢imo do 40 odstotkov vseh rakov, in sicer z
obvladovanjem kljuénih dejavnikov tveganja, kot so kajenje, Skodljiva in tvegana raba
alkohola, nezdrava prehrana, pomanjkanje telesne dejavnosti ter Cezmerna teza in
debelost, ¢ezmerno soncenje in izpostavljenost karcinogenom v delovnem in bivalnem
okolju. S tesnim sodelovanjem pri oblikovanju okoljske, poklicne in zdravstvene zakonodaje
bo primarna preventiva pomembno pripomogla k doseganju strateSkih ciliev DPOR
2017-2021. Cilji in ukrepi primarne preventive za prihodnje petletno obdobje so skladni s
priporogili, ki so opredeljeni v Evropskem kodeksu proti raku®. Na vseh zgoraj omenjenih
podrocjih smo v Sloveniji Ze sprejeli dolgoro¢ne strateSke dokumente oziroma ustrezno
zakonodajo.

Na podrocju primarne preventive bomo do leta 2021 zasledovali naslednje cilje in ukrepe:

3 Strateski cilji so zasnovani na osnovi definicije terminov, ki so navedene v poglavju 9: Slovar uporabljenih terminov.
* http://www.onko-i.si/uploads/media/Evropski_kodeks_proti_raku_2014.pdf
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Tobak

Tobak je vodilni prepredljivi dejavnik tveganja za Stevilne vrste raka, bolezni srca in oZilja
ter dihal in Stevilne druge bolezni. V zagetku leta 2017 je bila sprejeta nova zakonodaja na
tem podrocju. Predlog novega zakona doloCa celovit program ukrepov, katerih cilji so
zmanjSanje zacetka in nadaljevanja kajenja med otroki, mladostniki in mladimi odraslimi,
spodbujanje opus¢anja kajenja in zmanjSevanje izpostavljenosti toba¢nemu dimu iz okolja.

1. cilj > Zmanj$anje deleza kadilcev med 15. in 64. letom s 24 odstotkov na 19 odstotkov in
zmanjSanje prodaje tobacnih izdelkov (cigaret in drobno rezanega tobaka) za 30 odstotkov.
Nosilec: MZ v sodelovanju z delezniki.
» Ukrep 1. Sprejet zakon o tobacnih in z njim povezanih izdelkov v zaCetku letu 2017 in
dvig cen tobacnim izdelkom. Nosilca: MZ in MF.
 Ukrep 2: Podpora programom za odvajanje od kajenja in prepreCevanja kajenja.
Nosilec: MZ.

Prehrana in gibanje

Ker sta ustrezna prehrana in redna telesna dejavnost pomembna varovalna dejavnika za
zdravje in preprecCevanje kroni¢nih bolezni vklju¢no z rakom, bo Ministrstvo za zdravje
izvajalo cilje in ukrepe iz Nacionalnega programa o prehrani in telesni dejavnosti za zdravje
v obdobju 2015-2025. V dokumentu je opredeljenih 10 strateSkih ciljev z namenom, da bi
izboljsali prehranske navade prebivalcev ter povecali telesno dejavnost in zmanjSali sedeci
Zivljenjski slog v vseh populacijskih skupinah, s tem pa zagotovili doseganje energijske in
hranilne uravnoteZenosti med presnovnimi potrebami ter prehranskim vnosom. Nasteto je
temelj za vzpostavitev razmer za optimalen prehranski status prebivalcev, Se posebej otrok
in starejSih, to je zmanjSanje pojavnosti debelosti in na drugi strani podhranjenosti v
posameznih ciljnih skupinah. Posredni klju¢ni izziv nacionalnega programa je prispevati k
zmanjSanju pojavnosti kroni¢nih bolezni vklju¢no z rakom. Cilji so povzeti iz Nacionalnega
programa o prehrani in telesni dejavnosti za zdravje 2015-2025, Dober tek Slovenija.

1. cilj: Povecati delez dojenih otrok, starih Sest mesecev, na 20 odstotkov in ob ustrezni
dopolnilni prehrani povecati deleZ dojenih otrok, starih 12 mesecev, na 40 odstotkov.

2. cilj: Povecati delez prebivalcev, ki jedo zelenjavo vsaj enkrat na dan, za 10 odstotkov in
zmanijSati razliko med spoloma.

3. cilj: Povecati delez prebivalcev, ki jedo sadje vsaj enkrat na dan, za pet odstotkov in
zmanijSati razliko med spoloma.

4. cili: Povecati delez prebivalcev, ki so telesno dejavni, za 10 odstotkov.

5. cilj® ZmanjSati dele? Sezmerno hranjenih in debelih otrok in mladostnikov za 10
odstotkov ter zmanjSati delez ¢ezmerno hranjenih in debelih odraslih za pet odstotkov.

6. cilij ZmanjSati delez prebivalcev, ki pogosto pijejo sladke pijaCe, jedo sladkarije in
slaséice, za 15 odstotkov.

7. cilj: ZmanijSati vnos soli pri prebivalcih za 15 odstotkov.

8. cilj: Zmanj3ati vsebnost transmas¢ob in nasi¢enih mascob v Zivilih.

9. cil; ZmanjSati delez podhranjenih in funkcionalno manj zmoznih starejSih ljudi ter
bolnikov.

® Raziskava EHIS
® Merjenje ciljev z raziskavami HBSC, EHIS, CINDI
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* Ukrep 1: V prvi Cetrtini leta 2017 se predvideva na Vladi RS sprejet Akcijski nacrt za
izvajanje Resolucije nacionalnega programa o prehrani in telesni dejavnosti za zdravje
2015-2025 z ukrepi za doseganje zgornjih ciljev za obdobje 2016-2018. Nosilec: MZ z
delezniki.

Alkohol
Z rabo alkohola se dokazano pove€a tveganje za nastanek Stevilnih rakov, zato bo
Ministrstvo za zdravje okrepilo svoje aktivnosti na tem podrocju.

1. cilj: Zmanj3ati delez ¢ezmernih pivcev alkohola z 10,2 odstotka na osem odstotkov.

Nosilec: MZ v sodelovanju z delezniki.

2. cilj®: Zmanj3ati deleZ 15-letnikov, ki so Ze pili alkohol pri 13 letih ali manj, s 40 na 35

odstotkov. Nosilec: MZ v sodelovanju z delezniki.

e« Ukrep 1: Do leta 2021 sprejeti celovito nacionalno alkoholno politiko z izvedbenimi
nacrti. Nosilec: MZ.

e Ukrep 2: Do leta 2021 spremeniti podro¢no zakonodajo za vec€jo ucinkovitost
ukrepanja. Nosilec: MZ.

« Ukrep 3: Do leta 2021 razviti model obravnave tistih, ki tvegano in Skodljivo pijejo, ter
pomagati njihovim svojcem. Nosilec: MZ.

Izpostavljenost soncu in solarijem

1. cilj: ZmanjSati izpostavljenost soncu in solarijem za vse generacije, Se posebno mlajse.

Nosilec: MZ v sodelovanju z delezniki.

e Ukrep 1. OzaveSC€anje mladih o Skodljivih u€inkih izpostavljenosti soncu in umetnim
virom ultravijoli¢nih Zarkov (solarijev). Nosilec: NIJZ.

» Ukrep 2: Preuciti moznost zakonodajne prepovedi uporabe solarijev, mlajSim od 18 let.
Nosilec: MZ.

e Ukrep 3: lzvajanje poostrenega uradnega nadzora nad dejavnostjo salonov, kjer imajo
solarije za nego telesa, z usmerjenimi skupnimi akcijami ZIRS in TIRS. Nosilca: ZIRS,
TIRS.

e Ukrep 4: Podpora preventivnemu projektu Varno s soncem, ki opozarja na pomen
pravilne zascite pred Skodljivim delovanjem sonénih Zarkov. Nosilec: NIJZ.

Delovno okolje

1. cil; Dosledno izvajanje zakonodaje o varnosti in zdravju pri delu s poudarkom na

izboljSanih ocenah tveganja, 3e posebej na delovnih mestih in bivalnih okoljih, ki so

izpostavljeni kancerogenom. Nosilec: MZ v sodelovanju z delezZniki.

e Ukrep 1: Leta 2017 sprejeti pravilnik o poklicnih boleznih. Nosilec: MZ.

e Ukrep 2: Leta 2018 sprejeti novo strategijo varnosti in zdravja pri delu. Nosilca: MDDSZ
in MZ.

Bivalno in delovno okoalje:

» Ukrep 3: Okrepitev ozaveS¢anja v zvezi s poklicnimi raki. Nosilca: MDDSZ in MZ.

« Ukrep 4: Sprejeti Nacionalne smernice za azbest in izvajanje aktivnosti. Nosilec MZ v
sodelovanju z delezniki.

" Raziskava CINDI in raziskava: Uporaba tobaka, alkohola in prepovedanih drog.
8 Raziskava HBSC.
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lonizirajo €e sevanje

Radon:

1. cilj: Na medresorski ravni s strukturnimi ukrepi omejiti izpostavljenost radonu v javnih in

zasebnih objektih v drzavi do leta 2020. Nosilec: MZ.

« Ukrep 1: VKljuditi preverjanje vsebnosti radona in ukrepe za njegovo prepre€evanje v
Zakon o graditvi objektov in druge podzakonske akte, ki urejajo to podrocje, do konca
leta 2019. Nosilca: Uprava RS za varstvo pred sevanji in Ministrstvo za okolje in
prostor.

* Ukrep 2: Prenesti vsebino Direktive EURATOMZ2013/59 v slovensko zakonodajo do
konca leta 2018. Nosilec: Ministrstvo za zdravije.

e Ukrep 3: Do konca leta 2018 opredeliti obomocja v Sloveniji, kjer je pove&ana vsebnost
radona. Do konca leta 2020 pripraviti zemljevid s stopnjo vsebnosti radona v vsej
drZavi. Nosilec: Uprava RS za varstvo pred sevanji.

e Ukrep 4: Do konca leta 2020 zagotoviti obasne meritve vsebnosti radona v bivalnih
prostorih za fizi€ne osebe za ugotavljanje vsebnosti radona.

Okuzbe, povezane z rakom (okuzbe s HPV, hepatitis B )

Cepljenje proti hepatitisu B je del obveznega programa cepljenja. Cepljenje proti HPV je za
deklice neobvezno in prav tako del programa cepljenja. Obe cepljenji se financirata iz
sredstev obveznega zdravstvenega zavarovanja.

1. cilj: Zagotoviti vsaj 75-odstotno precepljenost deklic (11-12 let) proti HPV do konca leta
2021. Nosilec: NIJZ.

« Ukrep 1: Kontinuirana promocija cepljenja proti HPV in ozaveS¢anje razli¢nih ciljnih
skupin o koristih cepljenja.

» Ukrep 2: Preuciti moznosti uvedbe cepljenja proti HPV za decke.

2. cilj: Ohraniti visoko precepljenost (delez cepljenih) proti hepatitisu B (okrog 90
odstotkov). Nosilec: NIJZ.
e Ukrep 1: Promocija cepljenja.

Okrepitev preventivnih pristopov na primarni ravni zdravstvenega varstva

Preventivni programi bodo nadgrajeni in razSirjeni s ciliem uspesnejSega preprecevanja in
obvladovanja kroni¢nih bolezni in drugih stanj, Se posebej zaradi specifinih potreb ranljivih
skupin in starejSe populacije, ki preventivnih storitev ne koristijo v polni meri.

1. cilj: Do leta 2021 70-odstotna vklju€enost populacije v preventivne programe. Nosilca:

MZ, NIJZ.

e Ukrep 1: Nadgradnja in razvoj preventivnih programov ter njihovo izvajanje v
primarnem zdravstvenem varstvu in lokalni skupnosti.

e Ukrep 2: Prilagoditev preventivnih programov specifi¢nim potrebam ranljivih skupin.

5.2.2. Sekundarna preventiva
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Sekundarna preventiva zajema zgodnje odkrivanje raka, saj je zdravljenje vecine rakov
uspesnejSe, ¢e so odkriti na zaCetni stopnji. Za posamezne vrste raka z organiziranim
presejanjem odkrijemo bolnike, pri katerih je velika verjetnost, da imajo predinvazijsko ali
zgodnjo invazijsko obliko raka, ki sama po sebi Se ne povzroc€a klini¢nih teZav. Bistveni del
organiziranih presejalnih programov DORA, SVIT in ZORA je dejavno vabljenje
posameznih skupin prebivalstva na preiskave in spremljanje kazalnikov programa, saj so
lahko ti programi ucinkoviti le, ¢e zajamejo najmanj 70 odstotkov ciljnega prebivalstva
oziroma 65 odstotkov za raka debelega ¢revesa in danke.

Horizontalna cilja za presejalne programe ZORA, SVIT in DORA sta:
1. cilj : Sprejetje Pravilnika o presejalnih programih do konca leta 2017.

2. cilj: Sprememba in sprejetje zakona o zbirkah podatkov do konca leta 2018.

5.2.2.1. DORA - Drzavni presejalni program zaraka dojk

DORA je drZzavni program presejanja za raka dojk, ki ga organizira Onkoloski inStitut
Ljubljana v sodelovanju z Ministrstvom za zdravje in ZZZS. DORA deluje po evropskih
smernicah za zagotavljanje kakovosti presejanja in diagnostike raka dojk. Program
zagotavlja obravnavo Zensk med 50. in 69. letom, ki so na vsaki dve leti povabljene na
presejalno mamografijo. Cilj programa DORA je zmanjSati umrljivost za rakom dojke v
pregledovani skupini Zensk za 25-30 odstotkov. StrateSki cilji programa so ob tem
opredeljeni v StrateSkem nacrtu programa DORA 2015-2020, ukrepi za njihovo doseganje
pa podrobneje v njegovih prilogah (ve€inoma v Nacrtu Siritve programa DORA 2015-2020).

1. cil: Do konca leta 2016 razviti trajnostni sistem upravljanja in stabilno nacionalno
infrastrukturo za ucinkovito izvajanje programa DORA v skladu z opredeljenimi evropskimi
standardi kakovosti. Nosilec: OIL.

2. cili; Do konca leta 2017 Slovenija doseZe standard, ko vsaka ustrezna prebivalka med
50. in 69. letom vsako drugo leto prejme osebno vabilo na pregled v njej najblizjo
presejalno enoto DORE. Nosilec: OIL.

3. cili: Do leta 2020 je povpre¢na doseZena udelezba v programu DORA v vsaki OE ZZZS
veC kot 70-odstotna, 10 let po pokritju celotne populacije se zmanjSa umrljivost za rakom
dojk v presejani populaciji za 25 odstotkov, zadovoljstvo vklju€enih Zensk pa presega
povpre¢no zadovoljstvo v EU. Nosilec: OIL.

5.2.2.2. ZORA - Drzavni program zgodnjega odkrivanj a predrakavih
sprememb materni €énega vratu

Namen programa ZORA je do konca leta 2021 doseci od 73- do 75-odstotno triletno
pregledanost ciljne populacije DP ZORA in vzdrZevati incidenco raka materni¢nega vratu

med 100-120 novimi primeri tega raka na leto.

Ta namen je mogoce doseci z uresnicitvijo naslednijih ciljev:

19



DP(R

1. cilj: Do konca leta 2020 zdravstvenemu svetu predstaviti prenovljeno presejalno politiko

za raka materniCnega vratu v skladu z Dopolnili evropskih smernic za zagotavljanje

kakovosti v presejanju za raka materni¢nega vratu. Nosilec: OIL.

* Ukrep 1: Do konca leta 2020 bo skupaj z delezniki programa pripravijen predlog
spremenjene presejalne politike za zdravstveni svet.

* Ukrep 2: Do konca leta 2021 bo na ravni drzave zagotovljena enotna metoda za
testiranje na okuzbo s HPV.

2. cilj: Do konca leta 2019 prenoviti in dopolniti informacijski sistem programa ZORA.

Nosilec: OIL v sodelovanju z izvajalci programa ZORA.

» Ukrep 1: Vse Zenske prejmejo pisno vabilo na presejalni pregled iz presejalnega centra
ZORA na OnkoloSkem institutu Ljubljana ali od svojega izbranega ginekologa.

« Ukrep 2: Vse Zenske prejmejo pisno obvestilo o izvidu presejalnega pregleda z
navodilom za nadaljnje ukrepanje.

e Ukrep 3: Vsi izvajalci DP ZORA so povezani v nov informacijski sistem e-Zora tako, da
je vsem omogocen dostop do podatkov, ki jih potrebujejo za primerno obravnavo Zensk.

e Ukrep 4: Do konca leta 2018 sta standardizirana in  strukturirana
izvida cervikalne histologije in kolposkopije, do konca leta 2019 se izvidi zbirajo v
registru ZORA.

3. cilj: Do konca leta 2018 izdelati zavezujo¢e standarde za izvajalce DP ZORA. Nosilec:

OIL v sodelovanju s strokovnimi skupinami.

* Ukrep 1: Strokovne skupine ustreznih strokovnih podrocij prenovijo/izdelajo standarde
za laboratorije za citologijo, histologijo in HPV.

* Ukrep 2: Strokovne skupine prenovijo/izdelajo standarde na podrocju diagnostike in
zdravljenja predrakavih in rakavih sprememb.

5.2.2.3. SVIT — Drzavni program presejanja in zgodn jega odkrivanja
predrakavih sprememb na debelem  €revesu in danki

Drzavni program presejanja za debelo ¢revo in danko organizira Nacionalni inStitut za javno
zdravje v sodelovanju z Ministrstvom za zdravje in ZZZS.

1. cilj: Do konca leta 2017 vzpostaviti vzdrzen sistem upravljanja presejalnega programa

skupaj s strokovnimi smernicami in nadzorom kakovosti. Nosilec: NIJZ.

e Ukrep 1: Zagotoviti dostopnost z mreZo kolonoskopskih centrov ter izvajalcev, ki bodo
izvedli kolonoskopijo po pozitivnem presejalnem testu v enem mesecu do konca leta
2017.

e Ukrep 2: Zagotovitev zakonodajne osnove za register presejalnega programa SVIT in
povezavo z Registrom raka do konca leta 2017 in kliniénim registrom za RDCD, ko bo
ta vzpostavljen (glej cilje in ukrepe v poglavju Spremljanje bremena raka). Nosilec: MZ.

« Ukrep 3: Zagotovitev splethega osveZevanja podatkov o prebivalcih s centralnim
registrom prebivalstva do konca leta 2017.

2. cilj: Povecati udelezbo v programu SVIT na 65 odstotkov za vse ciljne populacije do
konca leta 2019. Nosilec: NIJZ.
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Ukrep 1: Aktivna vklju€itev izbranih osebnih zdravnikov v spodbujanje neodzivnikov iz
opredeljene populacije do konca leta 2017.

Ukrep 2: AktivnejSa vkljuCitev patronazne sluzbe za vkljuevanje neodzivnikov v
program SVIT do konca leta 2017.

Ukrep 3: Vzpostaviti moZnost elektronske prijave za sodelovanje pri testiranju do konca
leta 2018.

5.2.3. Diagnostika in zdravljenje

Diagnostika in zdravljenje raka sta kompleksna procesa, ki zahtevata sodelovanje Stevilnih
zdravstvenih dejavnosti. Sodobno zdravljenje raka zahteva v onkologijo usmerjene
specialiste kirurgije, radioterapije in interniste onkologe, ki zagotavljajo multidisciplinarnost.
V ta multidisciplinarni proces so vklju¢ene tudi psihoonkologija, farmacija, dietetika,
rehabilitacija in zdravstvena nega.

Drzavni program obvladovanja raka v obdobju 2017-2021 si bo prizadeval doseci Sest
horizontalnih ciljev za podro  &je diagnostike in zdravljenja kot eno od prioritet celothega
programa:

1.

cilj: Vsi bolniki so za nacrt zdravljenja ob prvem zdravljenju enotno in celovito
predstavljeni multidisciplinarnemu konziliju® do konca leta 2018. Nosilci: OIL, onkolo3ki
centri na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva.

cili: Smernice za diagnostiko in zdravljenje za vse rake so zapisane do konca leta 2018
in objavljene na www.dpor.si ter nato objavljene vsako leto. Nosilci: multidisciplinarni
timi OIL s sodelavci iz drugih terciarnih ustanov.

cilii Do konca leta 2017 sta ob upoStevanju trendov incidence in novih, z dokazi
podprtih terapij pripravljeni analiza stanja in ocena kadrovskih potreb za izvajanje
zdravljenja raka, ki se revidira vsaki dve leti. Nosilca: MZ in ZZZS v sodelovanju s
koordinatorji specializacij (onkoloSka kirurgija, internisticna onkologija, radioterapija z
onkologijo).

cilj: Do konca leta 2019 spremljati izvajanje diagnostike in zdravljenja v RS po vnaprej
dologenih kazalcih kakovosti'®.

cilj: Do konca leta 2020 vzpostaviti mrezo delujoCih onkoloSkih centrov sistemskega
zdravljenja/kirur8kega zdravljenja/radioterapije. Podrobni ukrepi za dosego tega cilja so
navedeni pod sklopi sistemskega zdravljenja, kirurSkega zdravljenja in radioterapije v
nadaljevanju tega poglavja in v 7. poglavju — vodenje.

cili; Posebna pozornost je usmerjena v obravnavo redkih rakov (incidenca <
6/100.000). Redke rake v Sloveniji obravnavajo v ustanovah, ki jih predlaga RSK v
DPOR 2010-2015". Do leta 2021 (oziroma ob vzpostavitvi evropskih centrov odliénosti
za redke rake) se vzpostavijo povezave s temi centri.

° Multidisciplinarne konzilije, ki odlo&ajo o zdravljenju, sestavljajo najmanj: spcialist kirurg, radioterapevt onkolog in internist
onkolog pri pogostih rakih, pri drugih pa Se specialist s podrocja slikovne diagnostike in patolog/citolog.

° boseganije tega cilja je pogojeno z doseganjem ciljev za sklop Spremljanja bremena raka oziroma Registra raka.

' Seznam javnih zdravstvenih zavodov, ki jih je predlagal RSK za onkologijo, je objavljen na www.dpor.si.
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Cilji in ukrepi za posamezna podroc¢ja diagnostike in zdravljenja so v nadaljevanju
zasnovani glede na primarno ter sekundarno/terciarno raven zdravstvenega varstva.

5.2.3.1. Primarno zdravstveno varstvo /Diagnostika in zdravljenje

Z aktivnim vklju¢evanjem druzinskih zdravnikov v onkoloSko diagnostiko in zdravljenje
lahko dosezemo hitrejSe napotitve pacientov, skrajSanje ¢akalnih vrst, krajSe poti pacientov
za nekatera zdravljenja in boljSo celostno obravnavo pacientov z urejenimi napotitvami za
druge ravni zdravljenja.

Specificni cilji primarnega zdravstvenega varstva za diagnostiko in zdravljenje so:

1.

cilj: Do konca leta 2018 zagnejo veljati celovite smernice za zgodnjo diagnostiko raka
na podro¢ju primarnega zdravstvenega varstva, ki so objavljene na www.dpor.si.
Nosilec: Katedra za druzinsko medicino MF LJ.

Ukrep 1: Do konca leta 2017 se pregledajo slovenske in tuje smernice za zgodnjo
diagnostiko na podroc¢ju onkologije za primarno zdravstveno varstvo in predlagajo
prilagojene smernice za slovenski zdravstveni sistem.

Ukrep 2: Do sredine leta 2018 smernice obravnavata in dopolnita RSK za druzinsko
medicino in RSK za onkologijo.

Ukrep 3: Do konca leta 2018 je potrjena razli¢Gica smernic objavljena na splethem
mestu www.dpor.si in v Zdravstvenem vestniku ali drugi ustrezni slovenski zdravniski
reviji, obvestilo o smernicah prejmejo zdravniki primarnega zdravstvenega varstva, Ki
lahko leta 2019 sodelujejo na izobraZzevanju o smernicah.

cili: Na osnovi sprejetin smernic za podroCje zgodnje diagnostike za onkologijo v
primarnem zdravstvenem varstvu do konca leta 2019 vpeljati prednostne napotitve ob
sumu na maligno bolezen v postavljenih ¢asovnih rokih za preiskave in preglede pri
specialistu. Nosilec: Katedra za druzinsko medicino MF LJ.

cilj: Do konca leta 2021 opraviti presec¢no analizo za podrocje zgodnjega odkrivanja
raka na podro€ju primarnega zdravstvenega varstva. Nosilec: Katedra za druzinsko
medicino MF LJ v sodelovanju z OIL in MZ.

Ukrep 1: PresecCna analiza o stanju zgodnje diagnostike za onkologijo v primarnem
zdravstvenem varstvu na drZavni ravni je tema raziskovalne (doktorske) naloge pod
mentorstvom Katedre za druzinsko medicino in somentorstvom OIL do konca leta 2017.

cilj : I1zbrana onkoloSka specialisticna zdravljenja z zdravili, ki so aplicirana podkoZzno ali
v miSico, skupaj z laboratorijskimi preiskavami s terciarne in sekundarne ravni prenesti
na primarno zdravstveno raven do konca leta 2019. Nosilec: Strokovni predstavnik
druzinskih zdravnikov v RS v sodelovanju z OIL, ZZZS.

Ukrep 1: Do konca leta 2018 so pripravljene standardizirane klini€ne poti za izbrana
zdravljenja, ki jih obravnavata RSK za onkologijo in druzinsko medicino.

cilj: Vsi onkolo3ki centri na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva za vse
obravnavane onkoloSke bolnike z zaCetkom leta 2018 ob odpustu posSiljajo odpustnice
napotnemu zdravniku in bolniku na dom. Odpustnice vsebujejo podatke o diagnozi,
posegih, terapijah s priporocili bolniku in osebnemu zdravniku.
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Onkoloski centri na sekundarni in terciarni ravni organizirajo dostopno svetovalno
sluzbo (telefon, e-posta) za osebne/druzinske zdravnike ob dodatnih vprasanjih v zvezi
z zapleti zdravljenja. Nosilci: OIL in onkolo3ki centri.

* Ukrep 1: RSK za onkologijo in druzinsko medicino do konca leta 2017 obravnava
obvezen nabor podatkov standardizirane odpustnice, ki jim ga je predloZzil v obravnavo
Strokovni svet OIL.

« Ukrep 2: V odpustnici so zapisane kontaktne Stevilke/e-naslovi za konzultacijo
druzinskega zdravnika.

* Ukrep 3: Standardizirana odpustnica je vkljuCena v sistem e-Zdravja takoj, ko je ta
vzpostavljen.

5.2.3.2. Sekundarno in terciarno zdravstveno varstvy 0

5.2.3.2.1. Diagnostika
a. Celiéno-tkivna in molekularna diagnostika

Ta vrsta diagnostike edina omogoca dolocitev diagnoze malignoma in natanéno opredelitev
vrste raka, poleg tega pa s pregledom kirurSkega vzorca prispeva k natan¢nejSi opredelitvi
stadija, radikalnosti posega in Stevilnim prognosti¢nim in prediktivnim dejavnikom, kar vse
vpliva na izbiro in zaporedje naginov zdravljenja.

Specifi¢na cilja za podrocje celi €no-tkivhe oziroma molekularne diagnostike sta:

1. cilj: Vzpostaviti enoten protokol dela za patologe diagnostike na podrocju onkologije na
sekundarni ravni zdravstvenega varstva do konca leta 2018. Nosilci: OIL in ustanove na
sekundarni ravni.

e Ukrep 1: Priprava protokola dela (SOP - standard operating procedures) za patologe
diagnostike v bolnisnicah na sekundarni ravni do konca leta 2017. Protokol dela
vkljuCuje posebne protokole za tiste bolniSnice na sekundarni ravni, ki delujejo v
diagnosti¢nem postopku tumorjev na podrogjih, za katere bolnidnica izvaja tudi slikovno
diagnostiko in operativno zdravljenje. Za druge sekundarne ustanove velja, da se
morajo posvetovati s terciarnim centrom. Nosilec: OIL.

e Ukrep 2: Poskusna implementacija protokola dela (SOP - standard operating
procedures) za patologe diagnostike v vseh bolniSnicah na sekundarni ravni do sredine
leta 2018. Nosilci: strokovni direktorji sekundarnih ustanov.

2. cilj: Do leta 2021 imajo vsi onkoloSki centri na terciarni ravni (OIL, UKC MB, UKC LJ, IP

MF, Golnik) tumorske banke zamrznjenih tkiv in uporabljajo LIS (laboratorijski informacijski

sistem) s standardiziranim izvidom, vkljuéno z molekularnimi tar¢ami, opredeljenimi v

smernicah. Nosilec: OIL v sodelovanju z onkoloSkimi centri na terciarni ravni.

e Ukrep 1: Odgovorna terciarna ustanova pripravi projekt laboratorijskega
informacijskega sistema (LIS), ki vkljuCuje €asovnico in opredelitev nalog projektne
skupine, v centrih za patohistolodke preiskave tumorjev do sredine leta 2018. Nosilec:
doloc¢i ga strokovni svet DPOR do sredine leta 2017.

e Ukrep 2: Dologitev dodatnih standardov za pridobitev statusa centra za patohistoloske
preiskave tumorjev do konca leta 2018, ki se vklju€ijo v Pravilnik o delovanju
medicinskih laboratorijev. Nosilec: Ministrstvo za zdravje.
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» Ukrep 3: Terciarne ustanove za patohistoloSke preiskave tumorjev uporabljajo LIS do
konca leta 2018. Nosilci: vodstva onkoloSkih centrov na terciarni ravni zdravstvenega
varstva.

» Ukrep 4: Strokovna in procesna potrditev ter implementacija standardiziranega izvida
za patohistoloSke preiskave tumorjev do konca leta 2019. Nosilec: OIL.

» Ukrep 5: Stirje onkolo3ki centri na terciarni ravni vzpostavijo tumorsko banko
zamrznjenih tkiv v skladu z najnovejSimi mednarodnimi standardi do konca leta 2020.
Nosilec: vodstvo oddelkov za patologijo Stirih terciarnih centrov.

 Ukrep 6: Rezultati molekularnogenetskih preiskav in drugih preiskav napovednih in
prediktivnih dejavnikov na tumorskem tkivu morajo biti obvezen del standardiziranega
patoloSkega izvida. To velja tudi v primerih, ko so molekularnogenetske preiskave
narejene naknadno. Nabor potrebnih dodatnih (molekularnih) preiskav, ki so del
standardiziranega izvida, se preverja in po potrebi dopolnjuje enkrat na leto. Rok
izvedbe leta 2017. Nosilec: OIL, Institut za patologijo Medicinske fakultete Univerze v
Ljubljani in RSK za patologijo in sodno medicino, RKS za onkologijo, Klinika Golnik.

Specifi€ni cilji s podrodja citopatoloSke diagnostike  so:

1. cilj: lzdelati klinicno pot nadaljnje diagnostike (napotitve) ob sumljivi ali pozitivni
citopatoloski diagnozi pri limfomih in malignih tumorjih mehkih tkiv do konca leta 2017.
Nosilec: limfomski in sarkomski tim OIL v sodelovanju s Sekcijo za citopatologijo.

2. cil: Vzpostaviti enotno bazo podatkov za vse citopatoloSke in histopatoloSke izvide
slovenskih bolnikov (LIS), do katere bi lahko dostopali vsi slovenski patologi, kar bi
pripomoglo k hitrejSi celi¢no-tkivni diagnostiki. Nosilec: OIL v sodelovanju z IP MF LJ (glej
2. cilj v poglavju Celi¢no-tkivna diagnostika).

3. cilj: Sekcija za citopatologijo pri SZD v sodelovanju z vsemi citopatologi nadaljuje
dejavnost za poenoteno ocenjevanje citoloskih vzorcev na podrogjih, kjer so Ze uveljavijene
klasifikacije: sporoCanije izvidov citoloskih vzorcev S€itnice po bethesdi, pariska klasifikacija
za ocenjevanje urinskih vzorcev; klasifikacije za oceno citoloskih vzorcev hepatobiliarnega
trakta in trebusne slinavke do leta 2019. Nosilec: Sekcija za citopatologijo.

4. cilj: Za ustrezno obvladovanje problematike raka v drZzavi na podrocju patologije povecati
Stevilo ustreznih specialistov na osnovi analize stanja. Do konca leta 2020 sta na vsakem
oddelku za patologijo zaposlena najmanj dva patologa, ki morata v laboratorijih, kjer se
izvaja citopatoloska diagnostika, imeti tudi znanje s tega podrocja. Cilj doseZzemo bodisi z
dodatnim izpolnjevanjem Ze zaposlenih patologov ali v okviru programa specializacije za
patologijo. Nosilci: koordinatorji specializacij, terciarne in sekundarne zdravstvene
ustanove, kjer se izvaja citopatoloSka diagnostika.

Dodatni specificni cilji za podroc¢je molekularne diagnostike so v prilogi 1 tega dokumenta.
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b. Slikovna diagnostika

Vloga slikovne diagnostike v onkoloSkem zdravstvenem varstvu je predvsem doloCanje
lokoregionarne in sistemske razsirjenosti ter spremljanje terapevtskih uc€inkov. Sem spadajo
radioloSke (RTG, UZ, CT, MR), nuklearnomedicinske (scintigrafija) in kombinirane (PET-
CT) preiskave.

1. cilj: Do sredine leta 2019 vzpostaviti sistem teleradiologije, v katerega so vklju€eni vsi
sekundarni in terciarni zdravstveni zavodi na podroc¢ju slikovne diagnostike v Republiki
Sloveniji. Nosilec: NIJZ v sodelovanju z RSK za radiologijo in OIL.

* Ukrep 1: Do konca leta 2017 doloCitev odgovorne ustanove in njenih nalog za vodenje
projekta teleradiologije, vklju¢no z analizo stanja ter pripravo €asovnice projekta in
finan¢ne ocene. Nosilec: NIJZ.

« Ukrep 2: Priprava in implementacija informacijskega sistema za vzpostavitev
teleradiologije do sredine leta 2018. Nosilec: NIJZ.

e Ukrep 3: Zagon teleradiologije med terciarnimi institucijami do konca leta 2018. Nosilec:
NIJZ.

e Ukrep 4: VKljucitev v sistem teleradiologije za sekundarne ustanove do sredine leta
2019. Nosilec: NIJZ v sodelovanju z Ministrstvom za zdravje in javnimi zdravstvenimi
zavodi.

e Ukrep 5: Standardizacija diagnosti¢nih naprav znotraj centrov in med njimi s postopno
harmonizacijo slikovnih naprav (PET/CT, MR, CT). Nosilec: NIJZ.

2. cilj: Uporaba standardiziranega protokola preiskav za celotno podrocje slikovne
diagnostike raka v sekundarnih in terciarnih zdravstvenih zavodih do konca leta 2018.
Nosilec: OIL v sodelovanju z RSK za radiologijo.

e Ukrep 1: Priprava standardiziranega protokola preiskav slikovne diagnostike z dolocitvijo
minimalnih standardov za podrocje diagnostike in organskih sistemov za bolnike z rakom
do sredine leta 2017. Nosilec: OIL v sodelovanju z zunanjimi sodelavci.

» Ukrep 2: Potrditev standardiziranega protokola preiskav na pristojnem RSK do konca
leta 2017. Nosilec: RSK za radiologijo.

« Ukrep 3: Uvedba standardiziranega protokola preiskav v sekundarnih in terciarnih
zdravstvenih zavodih do sredine leta 2018. Nosilci: sekundarne in terciarne ustanove.

3. cilj : ZmanjSati ¢akalne vrste onkoloskih bolnikov z diagnozo maligne bolezni za slikovno
diagnostiko (CT, MR) na strokovno sprejemljivo mejo do konca leta 2020. Nosilec: OIL v
sodelovanju z MZ in ZZZS.

» Ukrep 1: Priprava analize stanja o ¢akalnih vrstah za obravnave na slikovni diagnostiki
pri izbranih onkoloskih pacientih z izborom reprezentativhega vzorca ter pregledom
financiranih preiskav do sredine leta 2018. Nosilca: OIL in ZZZS.

» Ukrep 2: Priprava kadrovskih in organizacijskih ukrepov za zmanjSevanje ¢akalnih vrst
onkoloSkih pacientov na oshovi analize stanja do konca leta 2018. Nosilca: OIL in
Ministrstvo za zdravje.

» Ukrep 3: Uvedba prednostnih ukrepov za zmanjSevanja ¢akalnih vrst do konca leta
2019, ki pokaZzejo zmanjSevanje Cakalnih vrst na strokovno sprejemljivo mejo do konca
leta 2020. Nosilec: OIL.
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c. Endoskopska diagnostika

Bronhoskopska diagnostika  se lahko opravlja le v centrih, kjer imajo znanje in tehnologijo
za dostop do perifernih lezij in za opravljanje hkratne zamejitve plju¢nih tumorjev. Pri
diagnostiki centralnih tumorjev mora biti center sposoben odvzema biopsijskega materiala
za diagnozo in molekularne oznacevalce v ve¢ kot 90 odstotkih posegov. Opravljenih mora
biti vsaj pet biopsij na poseg.

1. cilj: Do konca leta 2017 objaviti smernice za podrocje enodskopske diagnostike oziroma
merila za vzpostavitev sistema ustreznega napotovanja bolnikov in pravo¢asno dostopnost
diagnostike na www.dpor.si. Nosilec: Klinika Golnik.

e Ukrep 1: Smernice se pripravijo do sredine leta 2017 in predlozZijo v obravnavo
strokovnemu svetu DPOR do konca leta 2017. Nosilci: strokovnjaki Klinike Golnik.

2. cilj; Do konca leta 2019 vzpostaviti mreZzo diagnosti¢nih centrov za plju¢nega raka in
raka prsnega koSa na osnovi znanja, kompetenc in opremljenosti. Nosilec: Klinika Golnik v
sodelovanju z drugimi centri.

* Ukrep 1: Do konca leta 2018 so postavljena merila za tovrstne centre, ki so opredeljena
na dveh ravneh: raven diagnosticne bronhoskopije in raven ekspertne interventne in
diagnosti¢ne endoskopije dihal, pri ¢emer predlog tovrstnih centrov potrdi Svet za
nadzor DPOR. Nosilca: RSK in Svet za nadzor DPOR.

e Ukrep 2: Do konca leta 2018 so oblikovani standardni postopki endoskopske
obravnave bolnika s sumom na raka plju¢ (SOP-e). Nosilec: Klinika Golnik.

« Ukrep 3: lzvajanje programa endoskopske diagnostike je uvedena v verificiranih
onkoloskih centrih do konca leta 2019. Nosilca: Ministrstvo za zdravje in ZZZS.

3. cili; Do konca leta 2020 vzpostaviti sistem nadzora kakovosti dela sekundarnih in
terciarnih centrov, ki pokrivajo podrocje endoskopske diagnostike. Nosilec: Klinika Golnik v
sodelovanju z ZZZS.

* Ukrepi za dosego cilja : lzdelava klini€nih poti za ambulantno diagnostiko, dnevni
hospital in hospitalizacijo bolnikov za diagnhostiko za obe ravni ter obracunski model.
Izdelava nabora podatkov za porocCilo o kakovosti in obsegu dela, ki se enkrat na leto
posreduje Strokovnemu svetu DPOR in Svetu za nadzor DPOR.

4. cili: Do konca leta 2020 uvesti standardizirano izobraZevanje za vse ravni endoskopije
dihal z ustreznim preverjanjem usposobljenosti. Nosilec: Klinika Golnik.

GastroenteroloSko endoskopsko diagnostiko oziroma diagnostiko raka prebavil izvajajo
Stevilni specialisti, predvsem na sekundarni zdravstveni ravni glede na uveljavljena
strokovna diagnosti¢na priporocila. Cilj diagnostike je opredelitev in histoloSka potrditev
tumorja. Izvajajo jo gastroenterologi, internisti, usmerjeni v gastroenterologijo, in kirurgi.

1. cilj: Vsem prebivalcem Slovenije s sumom na raka je treba zagotoviti dostopnost do
strokovno enakovredne endoskopske diagnosticne obravnave na sekundarni in terciarni
ravni zdravstvenega varstva do konca leta 2019.
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Ukrep 1: Endoskopska diagnostika — ezofagogastroduodenoskopija in kolonoskopija se
izvajata na sekundarni ali terciarni zdravstveni ravni ter v centrih, v zvezi s katerimi se
nadzira kakovost izvajanja endoskopske diagnostike. 1zvajajo jo usposobljeni specialisti.
Rok do leta 2018. Nosilec: UKC Ljubljana — GastroenteroloSka interna Kklinika v
sodelovanju s Slovenskim zdruZenjem za gastroenterologijo.

Ukrep 2: Endoskopska retrogradnja holedoho pankreatografija (ERCP) z endoskopsko
papilotomijo ter endoskopska ultrazvoCna preiskava se izvajata na terciarni ravni in v
tistin sekundarnih centrih, kjer se naredi ve€ kot 200 preiskav z ERCP ali EUZ. Rok do
leta 2018. Nosilec: UKC Ljubljana — GastroenteroloSka interna klinika.

Ukrep 3: Endoskopska ultrazvocna diagnostika z biopsijami se izvaja na sekundarni in
terciarni ravni zdravstvenega varstva, kjer je zagotovljena ustrezna citohistoloSka
diagnostika (glej cilji in ukrepi v poglavju Citopatologija). Nosilec: UKC Ljubljana —
GastroenteroloSka interna klinika.

Ukrep 4 : Enteroskopija in holedohoskopija se lahko izvajata v enem terciarnem centru,
kjer je zagotovljena posebna endoskopska oprema. Rok do leta 2019. Nosilec: UKC
Ljubljana — KirurSka gastroenteroloSka klinika.

Ukrep 5: Laparaskopsko gastroeneterolosko diagnostiko izvajajo kirurgi v
sekundarnih/terciarnih centrih, kjer je zagotovljena ustrezna citohistoloSka diagnostika
(glej cilji in ukrepi v poglavju Citopatologija). Nosilec: UKC Ljubljana — KirurSka
gastroenteroloska klinika.

Ukrep 6: Vsi bolniki z napredovalimi predrakavimi spremembami z velikim tveganjem
raka ali bolniki z zgodnjim rakom, ugotovljenim po opravljenem endoskopskem posegu,
se morajo predstaviti na multidisciplinarnem konziliju v onkoloSkem centru na terciarni
ali sekundarni ravni do leta 2018. Nosilec: UKC Ljubljana — Gastroenteroloska interna
Klinika.

2. cilj: Endoskopsko zdravljenje rakov prebavnega trakta do leta 2018 poteka v skladu s
sprejetimi  smernicami, ki so objavljene na www.dpor.si. Nosilec: UKC Ljubljana —
GastroenteroloSka interna Kklinika v sodelovanju z UKC Ljubljana - Kirurska
gastroenteroloska klinika in Slovenskim zdruZzenjem za gastroenterologijo.

Ukrep 1: Pri bolnikih, ki jim je bil med endoskopskim diagnosticnim postopkom
ugotovljen in odstranjen zgodnji rak, je potrebna multidisciplinarna obravnava v
terciarnem centru, ki odlo€i o nadaljnjem zdravljenju. Ta se lahko izvaja na sekundarni
ali terciarni ravni zdravstvenega varstva. Rok do leta 2018. Nosilec: Slovensko
zdruzenje za gastroenterologijo v sodelovanju z UKC Ljubljana — Gastroenteroloska
interna klinika in UKC Ljubljana — KirurSka gastroenteroloSka klinika.

Ukrep 2: Elektivho endoskopsko zdravljenje zgodnjih rakov prebavil in odstranjevanje
velikih predrakavih sprememb lahko izvajajo le posebej usposobljeni specialisti. Rok
leta 2019. Nosilca: Slovensko zdruZenje za gastroenterologijo v sodelovanju z UKC
Ljubljana — GastroenteroloSka interna Kklinika in UKC Ljubljana — KirursSka
gastroenteroloSka klinika.

Ukrep 3: Endoskopska radiofrekvencna ablacija po endoskopskih posegih se lahko
izvaja samo v onkoloSkem centru na terciarni ravni. Rok leta 2018. Nosilec: UKC
Ljubljana — GastroenteroloSka interna klinika v sodelovanju z UKC Ljubljana — KirurSka
gastroenteroloska klinika.
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e Ukrep 4: Endoskopsko paliativno zdravljenje bolnikov z napredovalim rakom prebauvil
izvajajo posebej usposobljeni specialisti na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega
varstva. Rok leta 2018. Nosilec: UKC Ljubljana — GastroenteroloSka interna klinika v
sodelovanju z UKC Ljubljana — KirurSka gastroenteroloska klinika.

5.2.3.2.2. Zdravljenje

Za uspesno zdravljenje bolnikov z rakom je najpomembnejSe prvo zdravljenje. Tega mora
nacrtovati multidisciplinarni tim in o svojih odlocCitvah voditi standardizirano dokumentacijo.

a. Operativne dejavnosti

Onkoloski kirurg je ¢€lan multidisciplinarnega tima, v katerem skupaj s strokovnjaki
komplementarnih strok (diagnostiki, radioterapevt onkolog, internist onkolog) sodeluje pri
vseh vidikih obravnave rakavih bolnikov — preprecevanju, diagnostiki, zdravljenju, sledenju
in paliativni oskrbi. KirurSka onkologija mora poleg posebnega znanja pri operativnih
posegih zajemati poznavanje Stevilnih diagnosti¢nih, klini¢nih, podpornih, rekonstruktivnih
in rehabilitacijskih medicinskih postopkov, ki bolniku omogocajo kar najbolj kakovostno
preZivetje.

Cilja za kirurgijo, ki dopolnjujeta horizontalne cilje v sklopu diagnostike in zdravljenja, sta:

1. cilj: Do konca leta 2018 vzpostaviti mreZo polno delujocih onkoloSkih centrov za kirursko
zdravljenje raka za doloCene vrste rakov, ki vkljuCuje samo tiste centre, ki ustrezajo
smernicam in predlaganim merilom v DPOR 2010-2015". Nosilec: OIL v sodelovanju z
onkoloSkimi centri na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva.

e Ukrep 1: Na osnovi predlaganih meril DPOR 2010-2015 in podatkov Registra raka RS
Strokovni svet DPOR pripravi predlog mreZe onkolo3kih centrov za kirursko zdravljenje
raka, ki ga potrdi RSK za onkologijo in Svet za nadzor DPOR.

2. cili: Do konca leta 2020 so vse sekundarne in terciarne zdravstvene ustanove v Sloveniji
s podrocja onkologije deleZzne nadzora kakovosti (kot je dolo€eno v poglavju 7.2.): Nosilci:
OIL (RRRS), Strokovni svet DPOR in Svet za nadzor DPOR.

e Ukrep 1: Za operativne dejavnosti bo kontrola sistemskih kazalcev kakovosti tudi
potekala prek Registra raka, za gastro podrocje se koristi kazalnike Eureka.

12 Merila za mreZo onkoloskih dejavnosti, ki je bila opredeljena v DPOR 2010-2015, so dostopna tukaj:
http://www.dpor.si/?page_id=28.
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b. Sistemsko zdravljenje

Sistemsko zdravljenje raka naelno uc€inkuje na ves bolnikov organizem. K sistemskemu
zdravljenju raka Stejemo zdravljenje s citostatiki oziroma kemoterapijo, hormonskimi zdravili
in tarénimi zdravili ter zdravili, ki vplivajo na imunski sistem.

Zaradi poveCanega obsega sistemskega zdravljenja se to zdravljenje ne izvaja samo v
terciarnih ustanovah, temveC€ smo del zdravljenja zaceli prenasati tudi na izbrane onkoloske
centre na sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva (UKC LJ — GEIK, UKC MB,
Klinika Golnik, SB Celje, SB Nova Gorica, SB Slovenj Gradec, SB I1zola).

1. cilj : Do konca leta 2019 v mreZo onkoloskih centrov za sistemsko zdravljenje vkljuciti vse
javne zdravstvene ustanove, ki so prestale preverjanje standardov kakovosti za onkolo3ko
delavnost in obravnavajo samo izbrane vrste rakov. Nosilec: Strokovni svet DPOR v
sodelovanju s Sekcijo za internisti€no onkologijo in Sektorjem internisti¢ne onkologije OIL.

* Ukrep 1: Do konca leta 2017 bo dokonCana analiza stanja o incidenci pogostih rakov
po regijah v Sloveniji. Nosilec: Register raka RS.

« Ukrep 2: Na osnovi analize stanja kadrov onkologov internistov (glej 2. cilj, ukrep 1) in
analize stanja pogostih rakov po regijah v Sloveniji pripravimo revizijo naérta mreze
onkoloskih centrov za sistemsko zdravljenje do sredine leta 2018. Del revidiranega
nacrta so standardi kakovosti za onkoloSko dejavnost, vklju¢no s standardi kakovosti za
onkolosko farmacevtsko dejavnost. Nosilec: Sekcija za internisticno onkologijo SZD in
Sektor internisticne onkologije OIL v sodelovanju s klini€nimi farmakologi.

Specifi¢ne cilje za podrocje farmacevtskega onkoloskega zdravljenja navajamo v prilogi 2.

2. cilj: Do konca leta 2020 zagotoviti dodatne zaposlitve na OIL in v onkoloSkih centrih
sekundarnega in terciarnega zdravstvenega varstva, ki so vkljuCene v izvajanje
sistemskega zdravljenja raka, za vse usposobljene interniste onkologe®™. Nosilec: MZ in
Z7Z7S v sodelovanju z vodstvi terciarnih in sekundarnih ustanov.

e Ukrep 1: Do konca leta 2017 na osnovi analize stanja pripravimo in potrdimo revizijo
nac¢rta za kadre na podrocju internisticne onkologije za Republiko Slovenijo na
Zdravniski zbornici Slovenije. Nosilca: MZ in ZZZS v sodelovanju s koordinatorjem
specializacije z internistiche onkologije, Sekcija za internisticno onkologijo in Sektor
internisticne onkologije OIL.

e Ukrep 2: Do konca leta 2018 bo v sekundarnih/terciarnih zdravstvenih ustanovah, kjer
se izvaja sistemsko zdravljenje raka, zaposlenih dodatnih 10 specialistov internistov
onkologov. Nosilci: vodstva sekundarnih centrov.

c. Radioterapija

Radioterapija je u€inkovit nacin lokalnega zdravljenja raka bodisi z namenom ozdravitve ali
lajSanja teZzav. Dejavnost zajema teleradioterapijo (TRT) in brahiradioterapijo (BRT), od

13 Med interniste onkologe spadajo tisti specialisti, ki vsaj 80 odstotkov svojega delovnega ¢asa izvajajo
sistemsko zdravljenje raka.
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katerih obe zahtevata posebno opremo, name3€eno v posebnih prostorih, ki ustrezajo
zahtevam zakonodaje za varstvo pred ionizirajoCim sevanjem.

1. cili: Zagotoviti dostopnost do radioterapije po evropskih priporocilih za bolnike z rakom
do konca leta 2020. Nosilec: OIL v sodelovanju z vodstvom UKC MB, ZZZS in MZ.

e Ukrep 1: Do konca leta 2020 radioterapevtski oddelek UKC Maribor deluje v polnem
obsegu (oba linearna pospeSevalnika v dveh izmenah) in prevzame paliativha
obsevanja vseh tumorskih lokalizacij ter radikalna obsevanja raka dojk, danke in pljuc (v
skladu s tehniénimi in strokovnimi zmozZnostmi) za bolnike s severovzhodnega dela
Slovenije. Nosilec: vodstvo UKC MB v sodelovanju z OIL.

* Ukrep 2: Do konca leta 2020 so na osnovi analize stanja zagotovljeni financni viri za
obsevalne aparate, ki bodo zagotavljali doseganje 1. cilja. Nosilci: MZ ter vodstvi OIL in
UKC MB.

e Ukrep 3: Na osnhovi analize stanja je do konca leta 2019 pripravljen predlog kadrovske
zasedbe in organizacijskih ukrepov v obeh radioterapevtskih centrih. Nosilci: MZ, ZZZS,
vodstvo OIL in vodstvo UKC MB.

« Ukrep 4: Zagotoviti je treba stabilni vir financiranja ter upoStevati realne stroske
amortizacije in vzdrZzevanja strojne in programske opreme ter stroSkov kadra. Nosilci:
MZ, vodstvo OIL in vodstvo UKC MB.

2. cill: Do sredine leta 2018 vzpostaviti evropski referencni center radioterapije na OIL.

Nosilec: OIL.

« Ukrep 1: Do konca leta 2017 bo pripravljen celosten protokol za referenéni center
radioterapije, vkljuéno s standardi kakovosti izvajanja dela, oblikovanjem strokovnih
smernic, naértom izobraZevanja in izvajanja strokovnega nadzora®. Nosilec: OIL.

e Ukrep 2: Do sredine leta 2018 RSK za onkologijo obravnava protokol za referencni
center radioterapije. Nosilec: OIL.

d. Prehranska podpora

Prehrana je eno bistvenih podrocij onkoloSkega podpornega zdravljenja. Z ustrezno in
posameznemu bolniku prilagojeno prehrano podpiramo njegovo presnovo med boleznijo in
zdravljenjem. Ugotovitve s tega medicinskega podrocja, podprte z dokazi, so pokazale, da
je najboljsa resitev za ucinkovito prehransko terapijo multidisciplinarna in timska obravnava.
Podhranjenost je mogoce precej zmanjSati s primerno prehransko podporo hospitaliziranih
in ambulantnih bolnikov.

1. cilj; Do konca leta 2020 vzpostaviti prehransko presejanje, svetovanje in spremljanje
stanja prehranjenosti ter prehransko podporo onkoloSkih bolnikov v onkolo3kih centrih na
sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva. Nosilec: OIL v sodelovanju s
sekundarnimi in terciarnimi ustanovami.

* |zdelani so Ze standardi kakovosti izvajanja dela, oblikovane strokovne smernice in protokoli obsevanja ter program
izobrazevanja za zdravnike in medicinske fizike. Treba pa je izdelati Se nacrt izobrazevanja za radioloSke inZenirje in
medicinske sestre ter izvajanja strokovhega nadzora.
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» Ukrep 1: Ukrep presejanja in svetovanja onkoloskim bolnikom za podrocje prehranske
ogrozenosti bo za vse bolnike, ki se zacnejo zdraviti, vzpostavljeno in testirano na OIL
do konca leta 2017. Nosilca: Oddelek za klini€no prehrano in strokovni direktor OIL.

e Ukrep 2: V presejanje za prehransko podporo vzporedno z vzpostavitvijo prehranskih
posvetovalnic so postopoma vkljuceni Se preostali onkoloski centri na sekundarni in
terciarni ravni, ki zdravijo bolnike z rakom do konca leta 2020. Nosilec: Oddelek za
kliniéno prehrano OIL in Strokovni svet DPOR ter strokovna vodstva onkoloSkih centrov.

e Ukrep 3: V skladu s klinicno potjo obravnave presnovnih stanj na primarni ravni je
smiselno v prehransko svetovanje vkljugiti tudi rakave bolnike. Stanje na primarni ravni
se preveri in uskladi do konca leta 2019.

e. Genetsko svetovanje

Pri 25 do 30 odstotkih bolnikov z rakom ugotavljamo pozitivno druzinsko anamnezo,
povezano s pogostejSim zbolevanjem za rakom. Priblizno ena tretjina bolnikov z rakom in
pozitivnho druzinsko anamnezo ima tako imenovano dedno obliko raka. Danes poznamo vec
genov, ki povzrocijo razli¢ne oblike dednih rakov. Ker je za dedne rake znacilno zbolevanje
veC druzinskih ¢lanov (pozitivha druzinska anamneza), je onkoloSko genetsko svetovanje
indicirano pri bolnikih in zdravih svojcih iz druzin, obremenjenih z rakom. V Sloveniji imamo
dobro urejeno onkoloSko genetsko svetovanje in testiranje. Najpogosteje se obravnava:
dedni rak dojk in jajénikov, dedni nepolipozni rak debelega C&revesa, druZinska
adenomatozna polipoza, dedni maligni melanom in medularni rak S¢itnice v sklopu multiple
endokrine neoplazije tipa Il (MEN II). V okviru onkoloSkega genetskega svetovanja in
testiranja se obravnavajo tudi druge, boj redke oblike dednih rakov. V okviru
multidisciplinarnega tima (MDT) pacienti opravijo genetski posvet pred testiranjem in po
njem ter genetski test, glede na izvid testiranja pa MDT svetuje in pripravi ter izvaja
preventivne ukrepe (presejanje visoko ogrozenih za raka).

1. cilj: Do leta 2019 imajo vse referenéne ambulante (Ze delujoce referenéne ambulante v
sklopu primarnega zdravstvenega varstva) v Republiki Sloveniji jasna navodila za napotitve
bolnikov na obravnavo za onkoloSko genetsko svetovanje in uporabljajo presejalni
vpraSalnik za identifikacijo tistih posameznikov, ki so lahko iz druzin z dednimi sindromi, ki
vklju€ujejo raka. Nosilec: OIL.

» Ukrep 1: Priprava predloga navodil za napotitve in predloga presejalnega vpraSalnika za
izbrane rake in dedne sindrome, ki vklju€ujejo raka (dojk, SCitnice, debelega Crevesja in
malignega melanoma) do konca leta 2017. Nosilec: OIL.

» Ukrep 2: Komisija za medicinsko etiko RS obravnava in potrdi presejalni vprasalnik in
navodila za napotitve bolnikov na obravnavo za to podroCje do sredine leta 2018. Svet
referencnih ambulant sprejme presejalni vpraSalnik in navodila za napotitve bolnikov na
obravnavo. Nosilec: OIL v sodelovanju s Komisijo za medicinsko etiko RS in Svetom
referenénih ambulant.

2. cilj: Do leta 2020 imajo vsi specializanti medicine na podroc¢ju genetike, ginekologije,
onkologije in druzinske medicine v Republiki Sloveniji uvr§¢eno med obveznostmi
specializacije kroZenje na onkoloskem genetskem svetovanju v izbrani terciarni zdravstveni
ustanovi. Nosilec: OIL v sodelovanju z Zdravnisko zbornico Slovenije.
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« Ukrep 1: Priprava predloga obveznega kurikuluma za izbrane specializante, ki bodo del
specializacije opravili na podroc¢ju onkogenetike do konca leta 2017. Nosilec: OIL.

» Ukrep 2: ZdravniSka zbornica bo obravnavala in potrjevala predlagane spremembe v
kurikulumih specializacij do konca leta 2018. Nosilci: koordinatorji predlaganih specializacij,
ZdravniSka zbornica Slovenije.

f. Zdravstvena nega

OnkoloSka zdravstvena nega je eden od pomembnih delov sistema zdravstvenega varstva.
Stevilo obravnavanih pacientov v onkolodkih centrih na sekundarni in terciarni ravni
zdravstvenega varstva se povecuje, lezalna doba pa je kratka. Zdravljenje vse bolj poteka
kot ambulantna dejavnost v dnevnih bolniSnicah, vedno vec je tudi peroralnega zdravljenja.

1. cilj: Do konca leta 2019 ima Onkoloski institut Ljubljana status referenénega centra
zdravstvene nege na podroc¢ju onkologije. Pred tem pripravi smernice za to podrocje, Ki
bodo objavljene na www.dpor.si, in za¢ne izvajati nadzor kakovosti onkoloSke zdravstvene
nege na nacionalni ravni. Nosilec: OIL.

» Ukrep 1: OIL pripravi predlog smernic in kazalcev za nadzor kakovosti onkoloSke
zdravstvene nege do sredine leta 2017.

« Ukrep 2: Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov pri Zbornici zdravstvene in
babiske nege (ZZBZ) potrdi smernice onkoloSke zdravstvene nege do konca leta 2017,
ki za¢nejo veljati v vseh onkoloskih centrih do sredine leta 2018 in so objavijene na
www.dpor.si.

» Ukrep 3: Porocilo z analizo kazalnikov kakovosti za podro€je onkoloSke zdravstvene
nege je pripravljeno do sredine leta 2019 za vse sekundarne in terciarne onkoloSke
centre. Nosilec: Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov pri ZZBZ.

5.2.4. Celostna rehabilitacija

Izhod zdravljenja pri velikem Stevilu rakavih boleznih se izboljSuje, zato je vedno bolj
pomembno, da vsem bolnikom z rakom zagotovimo kakovostno Zivljenje. Vse vec ljudi
prezivi zdravljenje raka, v vsakdanjem Zivljenju pa jih ovirajo posledice bolezni in/ali
zdravljenja. Rehabilitacijski ukrepi so smiselni od zacetka zdravljenja do konca Zivljenja.
Strateski cilj za podrocje celostne rehabilitacije, ki ga je treba na nacionalni ravni Se
podrobneje zastaviti in nato implementirati, je: »S celostno in pravo €asno rehabilitacijo
bolnikom z rakom zagotavljamo kakovostno Zivijenje. «

SpecifiCna cilja za celostno rehabilitacijo sta:

1. cilj: Do sredine leta 2018 v okviru izdelanega akcijskega nacrta celostne rehabilitacije
onkoloSkih bolnikov pripraviti smernice in Kliniche poti, koordinacijo izvajalcev v mreZi
celostne rehabilitacijelS, izvajati nadzor kakovosti, izobraZevati kader ter obveScati
strokovne in druge javnosti o0 pomenu rehabilitacije. Nosilec: MZ v sodelovanju z OIL in URI
SOCA.

15 s G L S ) . .
MreZa celostne rehabilitacije je sistemska povezava institucij zdravstvenega varstva na vertikalni in horizontalni ravni.
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* Ukrep 1: Ministrstvo za zdravje mesec po sprejemu DPOR 2017-2021 imenuje ¢lane
strokovne skupine celostne rehabilitacije in enega koordinatorja za to podrocje, vkljuéno
z njihovimi odgovornostmi, pristojnostmi in nalogami. Strokovno skupino celostne
rehabilitacije sestavlja najve¢ 10 ¢lanov.

e Ukrep 2: Strokovna skupina celostne rehabilitacije do konca leta 2017 pripravi Akcijski
nacrt celostne rehabilitacije v RS 2017-2018, ki med drugim vsebuje odgovornosti in
naloge upravljavca, odgovornosti in naloge izvajalcev ter odgovornosti in naloge drugih
organov za vodenje programa, smernice in klinicne poti celostne rehabilitacije za pet
kljuénih podrocij oziroma diagnoz, izvajanje nadzora kakovosti, izobrazevanje kadra,
priporocila za vzpostavitev celostne rehabilitacije v RS.

* Ukrep 3: Upravljavec v imenu strokovne skupine celostne rehabilitacije do konca leta
2018 pripravi vlogo za zdravstveni svet na podlagi Akcijskega nacrta celostne
rehabilitacije v RS za zagotovitev financiranja pilotnega projekta v letu 2019 in
preostalih podrocij celostne rehabilitacije v prihodnjih letih.

2. cilj: Bolniki zaCnejo vstopati v mreZo celostne rehabilitacije leta 2019 v okviru pilotnega
projekta, ki vkljuCuje vse ravni zdravstvenega varstva, pri ¢emer je velina onkoloskih
bolnikov delezna celostne rehabilitacije do konca leta 2021. Nosilca: URI SOCA in OIL.

e Ukrep 1: Pilotni projekt celostne rehabilitacije v letu 2019 izvaja upravijavec z
namenom, da preizkusi vstopne toCke spremljanja in koordiniranja celostne
rehabilitacije, delovanje vzpostavljene mreze, vkljuéno z regionalnimi to¢kami, da se
pilotno oblikujejo rehabilitacijski timi, vpraSalniki za triaZiranje in v praksi evalvira
Akcijski nacrt celostne rehabilitacije, vkljuéno s finanéno vzdrZznostjo. Izvajanje pilothega
projekta je osnova za pripravo analize stanja in izhodiS¢e za strokovno izobraZevanje
kadra. Nosilec: upravljavec celostne rehabilitacije.

« Ukrep 2: Upravljavec celostne rehabilitacije od leta 2019, ¢e ima za to zagotovljene
dodatne kadre, sistemati¢no izobraZzuje kader, ki bo izvajal celostno rehabilitacijo na
podroju RS na vseh ravheh zdravstvenega varstva (FRM, Kklinicne psihologe,
logopede, delovne terapevte, psihiatre in druge).

» Ukrep 3: Upravljavec na podlagi evidenc pilotnega projekta do konca leta 2019 predloZi
revidiran predlog Akcijskega nacrta celostne rehabilitacije 2020-2021, ki definira in
nadgradi pristojnosti izvajalcev in strokovne smernice za celostno rehabilitacijo v
Sloveniji za onkoloSke bolnike ter druge vsebine, ki so bile opredeljene v Akcijskem
nacrtu v letih 2017-2018.

5.2.5. Paliativha oskrba

Paliativna oskrba je oskrba bolnikov s kroni¢no, neozdravljivo in napredujoCo boleznijo.
Opredelimo jo kot kompleksen pristop k lajSanju telesnih simptomov napredovale bolezni z
vidika bolnikovega duSevnega in duhovnega doZivljanja v socialnem okolju, kjer bolnik Zivi
sam ali pa skupaj z bliznjimi. Namenjena je zagotavljanju kakovostnega Zivljenja z
upoStevanjem bolnikovih vrednot med boleznijo. Zajema tudi vklju€¢evanje bliznjih, ¢e si
tega Zelijo, med boleznijo in v obdobju Zalovanja.

Specificni cilji za podrocje paliativne oskrbe, ki jih bo z ukrepi podrobneje podkrepil Akcijski
nacrt drzavnega programa paliativne oskrbe za prihodnje petletno obdobje, so:
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1. cilj (sistemski pogoji):  V revidiranem Akcijskem nacrtu DrZzavnega programa paliativhe
oskrbe, ki je potrjen na Vladi RS do konca leta 2017, so definirani organizacijski in financni
ukrepi, ki omogocijo vzpostavitev mreze paliativhe oskrbe v Sloveniji v vsaj treh obmocnih
enotah ZZZS do sredine leta 2018 ter v Sestih obmocnih enotah ZZZS do konca leta 2020.

2. cilj (izobrazevanje): Do leta 2020 je v programe specializacij vseh klini¢nih specialnosti
in druzinske medicine vklju€eno 50-urno izobraZevanje o paliativni oskrbi, pri ¢emer je po
vseh regijah do leta 2020 organizirano izobraZzevanje iz paliativne oskrbe za vse
zdravstvene delavce, ki izvajajo paliativno oskrbo.

3. cilj (nadzor kakovosti):  Vse enote v mreZi paliativne oskrbe imajo od zacetka delovanja
redno letno kontrolo, ki jo izvaja nacionalni koordinator skupaj z regijskimi koordinatorji
paliativhe oskrbe na osnovi veljavnih smernic, ki so pripravljene do konca leta 2017.

5.2.6. Raziskovanje

Za napredek pri obvladovanju raka so potrebne raziskave in pridobivanje novega znanja na
vseh podro¢jih obvladovanja te bolezni — od preventive, diagnostike, zdravljenja in
rehabilitacije do paliativne oskrbe. Bolniki, vklju¢eni v Klini€ne raziskave, imajo boljSe
mozZnosti prezivetja od bolnikov, ki vanje niso vklju€eni.

1. cili; Usklajena zakonodaja o raziskovalni dejavnosti, ki omogoc¢a dodatno raziskovalno

delo zdravstvenim delavcem ob 100-odstotni zaposlitvi, za¢ne veljati do konca leta 2019.

Nosilci: OIL in pristojna ministrstva.

e Ukrep 1: Priprava predloga za uskladitev zakonodaje o raziskovalni in zdravstveni
dejavnosti do konca leta 2018.

2. cilj: Do konca leta 2018 vzpostaviti sklad za financiranje raziskav s podrocja onkologije v

terciarnih centrin. Nosilci: OIL in vodstva onkoloSkih centrov na terciarni ravni

zdravstvenega varstva.

* Ukrep 1: Pravni okvir delovanja sklada, vkljuéno z vzpostavitvijo upravljanja sklada,
sprejemom etiCnega kodeksa delovanja, oblikami donacij pravnih in fizicnih oseb ter
aktivnostmi za promocijo sklada, je pripravljen do konca leta 2017.

3. cilj: Do konca leta 2021 v Kliniéne raziskave na podroc¢ju onkologije vkljugiti ve¢ kot 10
odstotkov vseh onkoloSkih bolnikov. Nosilec: Strokovni svet DPOR.

e Ukrep: Kadrovski in organizacijski ukrepi, ki so finanéno vzdrzni, se uveljavijo v praksi
skupaj z aktivnostmi na podroc¢ju informiranja bolnikov za sodelovanje v klini¢nih
raziskavah do konca leta 2019.

4. cilj: Do konca leta 2021 imajo onkoloski centri na terciarni ravni zdravstvenega varstva
vzpostavljen sistem za izvajanje klinicnih raziskav. Nosilci: vodstva terciarnih ustanov.

5. cilj; Do konca leta 2021 ima OIL vzpostavljen sistem za izvajanja klini¢nih raziskav faze
1/2 s podrocja onkologije. Nosilec: OIL.
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 Ukrep 1: Vodstvo terciarne ustanove pripravi nacrt izvajanja klinicnih raziskav z
nacrtovanjem resursov in ¢asovnice do sredine leta 2018. Nosilec: vodstvo OIL.

e Ukrep 2: Do konca leta 2019 se v tujini na referenénih centrih izobrazujejo kadri za
izvajanje Klini¢nih raziskav.

e Ukrep 3: Poskusno izvajanje Klini¢nih raziskav faze 1/2 se zaCne v prvi polovici leta
2021.

5.2.7.  lzobraZzevanje

IzobraZevanja zdravstvenega kadra je glede na to, da je rak prvi najpogostejsi vzrok smrti
pri moskih in drugi pri Zenskah v Sloveniji, premalo. RazSiriti obseg izobraZevanja o raku na
vseh dodiplomskih in podiplomskih Studijskih smereh bi ob ukrepih za stalno izvajanje
izobraZevanj vsega zdravstvenega kadra v Sloveniji omogocalo boljSe poznavanja raka ter
s tem boljSo diagnostiko in zdravljenje onkolo3kih bolnikov.

1. cilj: Do leta 2020 dolo¢iti vsebino znanj s podroc¢ja onkologije za druzinske zdravnike.
Nosilec: Katedra druzinske medicine in onkologije MF LJ.

» Ukrep 1: V dogovoru s Katedro za onkologijo MF LJ, Katedro za druzinsko medicino
MF LJ in koordinatorjem specializacije druzinske medicine se pregledajo izobrazevalne
vsebine in kompetence na podro¢ju onkologije za specializante druzinske medicine.
Nosilec: koordinator specializacije druzinske medicine.

2. cilj: Do leta 2020 je v postspecialistitnem izobrazevanju za zdravnike in drugo
zdravstveno osebje treba doloCiti odstotek obveznih akreditacijskin tock s podrocja
onkologije. Nosilec: vse zbornice zdravstvenih strok.

e Ukrep 1: V dogovoru z zbornicami zdravstvenih strok dolocCiti odstotek obveznih
akreditacijskih to¢k s podroc¢ja onkologije in dopolniti/spremeniti ustrezen pravilnik.
Nosilec: koordinator DPOR za sklop izobrazevanja v sodelovanju z zbornicami
zdravstvenih strok.

3. cil; Do leta 2020 pregledati izobraZevalne vsebine s podrocja onkologije, ki so
namenjene zdravstvenim delavcem, in jih ustrezno posodobiti, predvsem na podrocjih
zdravstvene nege in spec. klini¢ne farmacije. Nosilec: vse zbornice zdravstvenih strok.

e Ukrep 1. Pregled vsebin in izdelava predlogov posodobitev v sodelovanju s partneriji:
zdravstvena nega — Zdravstvena fakulteta Ljubljana, Fakulteta za zdravstvo Jesenice,
spec. klini¢ne farmacije — LekarniSka zbornica Slovenije.

e Ukrep 2: Obravnava in potrditev predlaganih sprememb v kurikulumih.

Specifi¢ni cilji na podro¢ju izobraZevanja za genetsko svetovanje, endoskopsko diagnostiko
in paliativno oskrbo so navedeni zgoraj pod vsakim posami¢nim sklopom.
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5.2.8.  Spremljanje bremena raka

Osnovni kazalci, ki opisujejo breme raka v populaciji, so incidenca, umrljivost, prevalenca in
preZivetje. Vsi ti podatki so izhodiS€e za ocenjevanje uspesnosti onkoloske primarne in
sekundarne preventive, diagnostike, zdravljenja, rehabilitacije in paliativnhe oskrbe ter za
nacrtovanje zmogljivosti in sredstev, ki so potrebni za obvladovanje rakavih bolezni na vseh
omenjenih podrodjih. Vir podatkov o incidenci, prevalenci in prezivetju je podatkovna zbirka
Registra raka Republike Slovenije (RRRS). RRRS ima sedeZ na OnkoloSkem institutu
Ljubljana Ze od leta 1950. RRRS je med najstarejSimi populacijskimi registri raka v Evropi.

1. cilj; Do konca leta 2019 v RRRS vzpostaviti aktivho registracijo raka oziroma sistem
zbiranja podatkov, ki omogoca pripravo sprotnih, popolnih in kakovostnih kazalnikov o
bremenu raka v drzavi (z zamikom eno leto). Aktivna registracija raka je usklajena s
sistemom e-zdravja. Nosilec: RRRS (OIL).

e Ukrep 1: Do konca leta 2017 bodo pripravijene analiza stanja ter financni oceni
trenutnega nacina obdelave in poroCanja podatkov pri izvajalcih onkoloSkega
zdravstvenega varstva ter njihove registracije v RRRS. Nosilec: RRRS (OIL).

e« Ukrep 2: Do sredine leta 2018 bo na osnovi analize stanja in po zgledu uspesnih
domacih in tujih primerov pripravijen akcijski naCrt za reorganizacijo porocanja in
zapisovanja podatkov, ki vkljuCuje €asovnico aktivnosti in finanéno oceno potrebnih
resursov (kadri, oprema, prostori). Predlagana bo aktivna registracija raka, pri kateri
podatkov ne posredujejo vec izvajalci onkoloSkega zdravstvenega varstva, ampak jih
zbira neposredno osebje RRRS. Akcijski na¢rt bodo leta 2018 predloZili v strokovno
obravnavo Svetu za nadzor DPOR, Zavodu za zdravstveno zavarovanje Slovenije za
odobritev financiranja projekta ter izvajalcem onkoloSkega zdravstvenega varstva za
izvedbo potrebnih zalednih formalnih in tehnicnih prilagoditev. Nosilec: RRRS (OIL).

» Ukrep 3: Do konca leta 2019 bo v RRRS vzpostavljen nacin aktivhega zbiranja in
registracije podatkov o bolnikih z rakom, pri ¢emer bo prvi prikaz popolnih in
kakovostnih populacijskih kazalnikov bremena raka v Sloveniji za preteklo leto
pripravljen do konca leta 2020. Nosilca: RRRS (OIL) in vodstvo OIL.

2. cil; Do konca leta 2020 za najpogostejSe vrste rakov vzpostaviti kliniChe registre
oziroma za izbrane vrste rakov razsiriti nabor podatkov, ki jih spremlja Register raka
Republike Slovenije (RRRS), tako da omogoc€ajo pripravo kazalnikov za vrednotenje
kakovosti obravnave onkoloSkega bolnika. Klini¢ni registri so usklajeni s sistemom e-
zdravja. Nosilec: RRRS (OIL).

e Ukrep 1: Do konca leta 2018 bo RRRS skupaj z na¢rtom aktivne registracije predlozil v
strokovno obravnavo Svetu za nadzor DPOR in Zavodu za zdravstveno zavarovanje
Slovenije kot placniku akcijski nacrt in finanéno oceno stroSkov za vzpostavitev klini¢nih
registrov. V njem bodo dolo€eni raki in kazalniki, za katere se bo na drzavni ravni
spremljalo in ocenjevalo kakovost obravnave v procesu diagnostike in zdravljenja.
Nosilci: RRRS (OIL) in strokovni timi za posamezno podrocje (OIL, DPOR).

 Ukrep 2: Do konca leta 2019 bodo v RRRS ustrezno nadgrajeni resursi (kadrovski,
informacijski, prostorski), ki bodo skupaj z aktivno registracijo omogocali zagon
pilotnega Kklinicnega registra. Prvo letno poroCilo o kakovosti obravnave bolnikov,
vklju€enih v pilotni Kliniéni register, bo izdelano do konca leta 2020. Nosilca: RRRS
(OIL) in vodstvo OIL.
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* Ukrep 3: Do konca leta 2020 bodo vzpostavljeni vsi v DPOR predvideni klinicni registri,
pri ¢emer bodo ustrezno nadgrajeni resursi RRRS (kadri, prostori, oprema), Ki
omogocajo pripravo vseh dogovorjenih kazalnikov za vrednotenje kakovosti obravnave
bolnikov z rakom. Nosilca: RRRS (OIL) in vodstvo OIL.

5.2.9. Podporno okolje — informacijska tehnologija

Posebna pozornost bo poleg navedenih specificnih ciljev v DPOR 2017-2021 namenjena
tudi podpornemu okolju za njegovo izvajanje, natancneje informacijski tehnologiji  na
primarni, sekundarni in terciarni ravni zdravstvenega varstva. Za vse navedene specificne
cilie v nadaljevanju tako velja dolocCilo, da informacijsko tehnologijo snujejo v skladu z e-
zdravjem z namenom zdruzevanja podatkov o onkoloskih bolnikih in se ob tem izogibajo
grajenju locenih, med seboj nekompatibilnih informacijskih sistemov.

1. cilj: Do konca leta 2021 uskladiti ali vkljuciti v platformo e-zdravja informacijsko
tehnologijo zdravstvenih sistemov primarnega, sekundarnega in terciarnega zdravstvenega
varstva s podrocja onkologije. Nosilec: MZ v sodelovanju z NIJZ.

e Ukrep 1: Ministrstvo za zdravje v sodelovanju s Strokovnim svetom DPOR do konca
leta 2017 imenuje Clane delovne skupine s podrocja informacijskih tehnologij, ki bodo
pripravili analizo aktualnega stanja, preverjali in usklajevali projekte DPOR s podrocja
informacijske tehnologije ter ukrepe za njihovo vklju€evanje v platformo e-zdravja do
konca leta 2018. Nosilci: MZ, Strokovni svet DPOR in NIJZ.
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6. Sodelovanje s  predstavniki  bolnikov, nevladnimi
organizacijami in civilno druzbo

Pri snovanju in izvajanju DrZzavnega programa obvladovanja raka 2017-2021 je
sodelovanje s predstavniki bolnikov, nevladnimi organizacijami in civilno druzbo
nepogresljivo.

V Sloveniji delujejo Stevilna druStva in zveze druStev, v katere se organizirajo bolniki in
civilna druzba s ciliem sodelovati in soodloCati z zdravstveno politiko in izvajalci
zdravstvenega varstva za boljSe obvladovanje raka.

Njihovo sodelovanije je pomembno pri doseganju skoraj vseh strate3kih in specifiénih ciljev
ter ukrepov DPOR. Med njimi izpostavljamo:

« delovanje na podroc¢ju ozaveSc€anja in informiranja za prepreCevanje raka oziroma pri
primarni preventivi,

* motiviranje za udeleZbo na presejalnih programih,

e delovanje na podrocju psihosocialne pomoci (samopomoc¢ne skupine),

» vkljuCevanje v klinine raziskave,

« oblikovanije svetov bolnikov in sodelovanje z vodstvi javnozdravstvenih zavodov,

e sodelovanje pri pripravi ali spremembi zakonodaje,

» sodelovanje pri procesih izobraZevanja strokovne in SirSe javnosti,

» zastopanost v strukturah vodenja in spremljanja programa ter na Stevilnih drugih
podrogjih.

Z ozaveSCanjem in obveSCanjem slovenske javnosti o primarni preventivi, 0 pomenu
presejalnih programov in zgodnjem odkrivanju raka ter o izkusnji onkoloskega bolnika v
procesu zdravljenja in diagnostike lahko civilna druzba veliko prispeva k temu, da celostna
obravnava raka doseze Zelene rezultate.
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7. Vodenje in spremljanje DPOR

DrZzavni program obvladovanja raka 2017-2021 lahko s koordiniranjem vseh deleZnikov
programa izboljSa celostno obvladovanje raka v Republiki Sloveniji. V tem sklopu so
opisane pristojnosti in odgovornosti organov DPOR 2017-2021 ter cilji in ukrepi za vodenje
ter spremljanje programa.

Cilji in ukrepi za vodenje DPOR 2017-2021 v prvem letu delovanja so:

+ Clani strokovnega sveta in Svet za nadzor DPOR so imenovani in se s tem ustanovijo s
sklepom Ministrstva za zdravje RS v enem mesecu po sprejetju DPOR 2017-2021 na
Viadi RS.

* Nacdrt komuniciranja za obveS€anje zainteresirane strokovne in sploSne javnosti o
programu je potrjen na Strokovnem svetu DPOR do konca leta 2017.

7.1. Organi DPOR

SVET ZA NADZOR DPOR:

* Letno nadzira doseganje strateskih in specifiénih ciljev programa.

e Potrdi merila za izbor onkolo3kih centrov in potrjuje onkoloSke centre v mrezah po
posameznih sklopih programa.

* Seznani se z letnimi porocCili o doseganju ciljev programa in v primeru odstopanj od
zastavljenih ciljev sprejme ukrepe za izboljSanje doseganja ciljev.

» Potrjuje glavnega koordinatorja programa in ¢lane Strokovnega sveta DPOR.

» Sestavljagjo ga predstavniki Ministrstva za zdravje, ZZZS, NIJZ, strokovni direktor
OnkoloSkega instituta, predstavnik Registra raka RS ter vseh onkoloskih centrov
terciarnega in sekundarnega zdravstvenega varstva v mrezah, predstavniki primarnega
zdravstvenega varstva, civilne druzbe (vsaj trije predstavniki).

e Sestaja se vsaj enkrat na leto.

¢ Deluje po poslovniku Sveta za nadzor DPOR, ki bo pripravljen do konca leta 2017.

STROKOVNI SVET DPOR:

» Strokovno vodi in koordinira implementacijo specificnih ciljev programa.

e Spremlja pripravo in potrjevanje smernic s strani RSK za onkologijo ali drugih ustreznih
RSK-jev za vsa podroc¢ja, ki so vkljuéena v DPOR 2017-2021. Objavlja zadnje
strokovne smernice za vse sklope DPOR na www.dpor.si.

e Letno pripravlja porocilo Svetu za nadzor DPOR o doseganju specifi¢nih ciljev, vkljuéno
s kazalci kakovosti izvajanja programa.

* Ob odstopanjih od smernic in kazalcev kakovosti pri posameznih onkoloSkih centrih o
tem poroca Svetu za nadzor DPOR.

* Sestavljajo ga glavni koordinator DPOR, koordinatorji osmih sklopov DPOR (primarna
preventiva, sekundarna preventiva, diagnostika in zdravljenje, rehabilitacija, paliativha
oskrba, raziskovanje, izobrazevanje, informacijska tehnologija) in predstavnik Registra
raka RS.

« Po potrebi izvaja aktivnosti za pregled nad financiranjem programa.

e Sestaja se vsaka dva meseca. Vodi ga glavni koordinator DPOR 2017-2021.

¢ Deluje po poslovniku Strokovnega sveta DPOR, ki bo pripravljen do konca leta 2017.
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GLAVNI KOORDINATOR DPOR:

e Za vodenje, implementacijo in analizo kazalnikov DPOR 2017-2021 skrbi glavni
koordinator programa s petletnim mandatom.

« Vodenje programa vkljuCuje aktivnosti na podroc¢ju upravljanja programa (doseganje
strateSkih in specificnih ciliev programa) in celostnega komuniciranja programa
(priprava in izvedba komunikacijske strategije programa za celovito obveS&anje vseh
deleznikov, urejanje spletnega mesta DPOR).

PODROCNI KOORDINATORJI DPOR:

* Za implementacijo osmih posameznih sklopov programa so odgovorni podrocni
koordinatorji s petletnim mandatom.

e Podro¢ni koordinatorji so imenovani za: primarno preventivo, sekundarno preventivo,
diagnostiko in zdravljenje, celostno rehabilitacijo, paliativno oskrbo, raziskovanje,
izobraZevanje, spremljanje bremena raka in informacijsko tehnologijo.

e Vsak podroc¢ni koordinator skrbi za uresniCevanje ciliev in ukrepov znotraj DPOR
2017-2021 za podrocje, za katerega je dobil mandat.

7.2. Spremljanje programa

Za celovito izvajanje DPOR 2017-2021 bo zagotovljen ustrezen sistem za spremljanje
doseganja strateSkih in nekaterih pomembnejSih specifi¢nih ciljev programa. V nadaljevanju
so navedeni strokovni cilji in ukrepi za pripravo smernic, vzpostavitev mrez in izvajanja
postopkov spremljanja programa.

SMERNICE

1. strokovni cilj: Strokovne smernice primarne in s ekundarne preventive, diagnostike
in zdravljenja, celostne rehabilitacije in paliativ ne oskrbe onkoloSkih bolnikov
pripraviti do konca leta 2018 in objaviti nawww.dp  or.si.

» Ukrep 1: Za oblikovanje strokovnih smernic za posamezna podroCja so pristojni
posamezni strokovni timi. Smernice morajo biti vsako leto redno revidirane v skladu s
strokovnimi novostmi. Smernice potrjujejo pristojni RSK-ji.

e« Ukrep 2: Za distribucijo in implementacijo smernic na vseh ravneh zdravstvenega
sistema so odgovorni posamezni odgovorni nosilci izbranega podrocja*.

e Ukrep 3: Na spletnem mestu DPOR so objavljene uradno veljavhe smernice za
sekundarno preventivo, diagnostiko in zdravljenje, celostno rehabilitacijo in palitivho
oskrbo do konca leta 2018.

*Nosilci za pripravo smernic za posamezne sklope DPOR so:

« Primarna preventiva: NIJZ v sodelovanju s strokovno skupino za primarno zdravstveno
varstvo, OIL, Ministrstvom za zdravje (direktorat za javno zdravje) in drugimi
onkoloSkimi centri.

* Sekundarna preventiva: OIL za DORO in ZORO, NIJZ za SVIT.

« Diagnostika in zdravljenje: multidisciplinarni timi OIL in strokovni zunanji sodelavci.
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« Celostna rehabilitacija: URI SOCA v sodelovanju z OIL.
« Paliativha oskrba: delovna skupina za paliativo na Ministrstvu za zdravje.

MREZE

Namen mreZz je uresnicitev izvajanja onkoloskih zdravstvenih storitev po strokovnih merilih
kakovosti za storitev v skladu s strokovnimi zahtevami, ki so jih glede na minimalno Stevilo
potrebnih obravnav Ze opredelili RSK-ji. Ker se v praksi v Sloveniji diagnostika in
zdravljenje izvajata v vecini slovenskih zdravstvenih ustanov, bo treba prek novega nacina
delovanja Registra raka (glej cilje in ukrepe v poglavju Spremljanje bremena raka) na
oshovi obravnav opredeliti, katere zdravstvene ustanove in za katere rake dejansko ta
merila izpolnjujejo. Na novo se bo postavljala mreza za celostno rehabilitacijo (glej cilje in
ukrepe v poglavju Celostha rehabilitacija) in paliativno oskrbo (glej Akcijski plan DPPO),
kjer bodo izvajalci vstopali na podlagi postavljenih strokovnih meril.

2. strokovni cilj: Javnozdravstvene zavode, ki po p reverjanjin '® dosegajo zahtevane
standarde po strokovnih smernicah za izvajanje diag nostike in zdravljenja pogostih
rakov, celostne rehabilitacije in paliativne oskrbe ter postanejo onkoloski centri,
vklju €iti v mreZe onkolo3kih zdravstvenih storitev do kon ca leta 2020.

» Ukrep 1: Nosilci* za pripravo podrobnih meril za onkoloSke centre, na osnovi katerih
bodo onkoloSki centri po postopku preverjanja izpolnjevanja standardov lahko vstopili v
mrezZo, pripravijo ta merila za obravnavo posameznemu strokovnemu RSK-ju do
sredine leta 2018.

e Ukrep 2: Strokovni svet DPOR na osnovi smernic in poroCila RRRS o opravljenih
obravnavah (zdravljenjih) pripravi in poda v potrditev Predlog mrezZe izvajalcev za
podrodja zdravljenja pogostih rakov Svetu za nadzor DPOR do konca leta 2018.""

» Ukrep 3: Preverjanje izpolnjevanja meril za posamezne mreze onkoloSkih centrov
poteka prek novega nacina registracije Registra raka in je del letnega porocila Svetu za
nadzor DPOR od leta 2020.

*Nosilci priprave podrobnih meril, med katerimi so navedeni zahtevani kadri, oprema in
prostorska ureditev, za izvajalce po podrodjih so:

« Diagnostika in zdravljenje: OIL v sodelovanju s strokovnimi zunanjimi sodelavci za
podrocje diagnostike, specificne mreze za sistemsko, kirurS8ko in radioterapevtsko
zdravljenje.

+ Celostna rehabilitacija: SOCA v sodelovanju z OIL.

« Paliativha oskrba: delovna skupina za paliativo na Ministrstvu za zdravje.

16 Strokovne skupine, ki bodo izvajale preverjanja, bodo dolo€ene naknadno.
17 Uveljavitev tega ukrepa je pogojena z vzpostavitvijo e-registracije v Registru raka RS, glej ukrepe v poglavju
5. 2.9 — Spremljanje bremena raka.
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POSTOPKI SPREMLJANJA DPOR

Postopki spremljanja programa se predvideni za mreZe diagnostike in zdravljenja v celoti,
deloma pa tudi za podrocje celostne rehabilitacije in paliativhe oskrbe, ki bodo podrobneje
doloéeni naknadno.

3. strokovni cilj: OIL in onkoloSki centri v mreZi diagnostike in zdravljenja pogostih
rakov, celostne rehabilitacije in paliativne oskrbe so vklju éeni v postopke
spremljanja DPOR do konca leta 2021.

* Ukrep 1: Strokovni svet DPOR v letnih porocilih o izvajanju DPOR poroca Svetu za
nadzor DPOR in drugim zainteresiranim deleznikom programa o0 posameznih
sistemskih in posamicnih odklonih, ki so bili opaZeni v zdravstvenem sistemu pri
obravnavi onkoloskih bolnikov od leta 2019.

Spremljanje programa temelji na dveh postopkih:

a. Sistemsko spremljanje kazalcev kakovosti za zdravljenje pogostih rakov za preteklo leto
zbira in objavlia RRRS v Kkliniénih registrih, ki omogocajo kratkorocno in dolgoro¢no
spremljanje kazalnikov, kot so celotni ¢as obravnave bolnika od diagnhoze do
zdravljenja, skladnost z veljavnimi smernicami, Stevilo letnih obravnav pri posameznih
izvajalcih, zapleti pri zdravljenju, preZivetje ipd.

b. Multidisciplinarni timi obravnavajo primere posami€nih odklonov pri tistih bolnikih, kjer
so vecji odkloni od smernic diagnostike in zdravljenja, z namenom povratne informacije
in izobraZevanja, ki bo v korist bolnikov in izvajalcev.

Predvideni postopki za ravnanje ob zaznanih odklonih so:

(a) Sistemski odkloni
Izvajalci v mreZzah morajo izvajati zdravstvene storitve v skladu s smernicami, pri ¢emer
morajo merila za vstop v mreZo izpolnjevati ves ¢as izvajanja teh zdravstvenih storitev.

Za ugotavljanje in zapisovanje sistemskih odklonov so odgovorni strokovni timi. RRRS ob
izpolnjevanju ciljev, ki so navedeni v poglavju 5.2.8. tega dokumenta, vsako leto pripravi in
posreduje strokovnim timom poroc€ilo o kazalnikih kakovosti za posameznega izvajalca v
mreZi za preteklo leto za rake, ki so vklju€eni v klini¢ne registre.

Ce doseZeni rezultati po kazalnikih kakovosti nakazujejo, da se pojavljajo odkloni od
smernic, strokovni tim v porocilih navede priporocilo za njihovo odpravo. PorocCila strokovni
timi posredujejo vsem izvajalcem v mrezi, Strokovnhemu svetu DPOR in Svetu za nadzor
DPOR.

Izvajalci, pri katerih so zaznani odkloni od kazalnikov kakovosti, so dolZni pripraviti odgovor
za implementacijo navedenih priporoCil najpozneje v dveh mesecih ter te ukrepe
posredovati Strokovnemu svetu DPOR in Svetu za nadzor DPOR.

Ce Svet za nadzor DPOR meni, da predvideni ukrepi za odpravo pomanjkljivosti niso

ustrezni, ali pa se odkloni stalno pojavljajo, ima moznost, da o tem obvestiti ZdravniSko
zbornico in ZZZS.
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(b) OdkKloni pri posami €nih primerih

Posamicne primere pri obravnavi onkoloSkih bolnikov presojajo multidisciplinarni timi, ki tudi
sprozijo postopek obves€anja o odklonih od zahtevane obravnave po strokovnih smernicah
pri izvajalcu oziroma pri odgovornih pravnih zastopnikih javnih zdravstvenih zavodov (.
strokovnemu direktorju zavoda).

Odziv na odklone je namenjen zaSCiti pravice bolnikov do enakovredne strokovne
obravnave in enake dostopnosti do te obravnave ter varovanju vsega vpletenega
zdravstvenega osebja in drugih vpletenih v skladu s slovensko zakonodajo. Namenjen je
tudi stalnemu izobraZevanju izvajalcev v mreZi, saj so s to povratno informacijo dodatno
vklju€eni v proces neprekinjenega izobrazevanja.

Ko zdravnik v ambulanti ali na obravnavi na konziliju ugotovi vecji odklon pri obravnavi
dolo¢enega onkoloSkega bolnika od strokovnih smernic, o tem obvesti multidisciplinarni tim,
ki presodi, ali gre res za tak odklon. Ce to ugotovi, o tem napiSe kratko porogilo s
priporoCilom o praviinem ravnanju in o tem obvesti strokovnega direktorja svoje
zdravstvene ustanove. Strokovni direktor je v nadaljevanju pristojen za obveS¢anje
izvajalca in strokovnega direktorja ustanove, kjer se je zgodil odklon. O tem obvesti tudi
Strokovni svet DPOR.

Javni zdravstveni zavod, kjer je bil bolnik prvotno obravnavan, sprejme ukrepe za odpravo
pomanijkljivosti in ¢asovne roke za njihovo odpravo. O predvidenih ukrepih zdravstvenega
zavoda, pri katerih je bil prvotno obravnavan onkolo3ki bolnik, bo pravni zastopnik v dveh
mesecih obvestil strokovnega direktorja, kjer je bil izveden multidisciplinarni konzilij. Arbiter
v primeru morebitnega nestrinjanja med obema javnima zdravstvenima zavodoma je RSK
za onkologijo.

Z namenom zaS€ite pravic bolnikov in zdravstvenega osebja bodo ti odkloni letno
pripravljeni v porocilih Strokovnega sveta DPOR in Sveta za nadzor DPOR prek zbirnih

podatkov o teh odklonih.

Svet za nadzor DPOR ima moznost, da o teh odklonih obvesti ZdravniSko zbornico.
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8. Delezniki DPOR

Pri uresni¢evanju ciljev in ukrepov DPOR 2017-2021 bodo sodelovali Stevilni delezniki. V
nadaljevanju za posamezne deleznike zbirno navajamo njihove aktivnosti, kot so bile
opredeljene v strateskih in specifi¢nih ciljin programa.

8.1. Ministrstvo za zdravje (MZ)

* Nosilec DPOR, ki zagotavlja spodbudne strateSke nacionalne in pravne okvirje za
zagotavljanje doseganja ciljev DPOR 2017-2021.

« Imenuje ¢lane Strokovnega sveta DPOR in Sveta za nadzor DPOR s petletnim
mandatom en mesec po potrditvi DPOR 2017-2021 na Vladi RS.

» Pripravi in Vladi RS predloZi zakon o zbirkah podatkov v zdravstvu.

8.2. Nacionalni inStitut za javno zdravje (NIJZ)

* lzvaja naloge javne sluzbe na podrocju javnega zdravja.

» Pri cepljenju proti HPV povecati aktivnosti na podrocju vzgoje in izobraZevanja javnih
delavcev in ciljne javnosti.

* Vodi program SVIT in je odgovoren za dosego ciljev tega presejalnega programa.

8.3. Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZ Z2S)

* Financno podpre izvajanje specificnih ciljev in podpornih ukrepov DPOR 2017-2021
takrat, ko jih pristojni partnerji sploSnega dogovora umestijo v SD.

« Finan&no ovrednoti tiste specificne cilje in ukrepe, pri katerih bodo zaradi dodatnega
kadra in dodatne opreme nastali novi ali razSirjeni programi.

8.4. Onkoloski institut Ljubljana (OIL)

< Edini vseobsegajo€i onkolo3ki center v Republiki Sloveniji.

* Omogoca spremljanja uspesnosti DPOR 2017-2021 po podatkih RRRS.

« Vodi presejalna programa DORA in ZORA ter je odgovoren za doseganje ciljev teh
programov.

* Pripravlja smernice za diagnostiko in zdravljenje.

e S svojimi strokovnimi timi je pomemben &len v spremljanju kakovosti.

e Odgovoren je tudi za doseganje ciliev v sklopu diagnostike in zdravljenja, celostne
rehabilitacije, raziskovanja in izobraZevanja ter spremljanja bremena raka, kjer je
naveden kot nosilec posameznega cilja.

8.5. Onkoloski centri na sekundarni in terciarnira  vni zdravstvenega varstva

* lzvajajo diagnostiko in zdravljenje v skladu s smernicami.

e Sodelujejo pri pripravi smernic diagnostike in zdravljenja, celostne rehabilitacije in
paliativhe oskrbe.

« Na osnovi letnih porogil ukrepajo na podrogjih, kjer je treba izboljSati kakovost oskrbe.
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8.6. Primarna zdravstvena raven

e lzvajajo aktivnhosti na podro¢ju primarne in sekundarne preventive, diagnostike in
zdravljenja, celostne rehabilitacije in paliativhe oskrbe.

8.7. Strokovna in poklicna zdruzenja

e V to skupino deleznikov pristevamo ZdravniS8ko zbornico, Slovensko zdravnisko
drustvo, LekarniSko zbornico, Zbornico babisSke in zdravstvene nege, strokovne sekcije
ter druga zdruzenja, ki so havedena kot nosilci posameznih ciljev.

8.8. Civilna druzba

e Aktivno sodeluje pri izvajanju ukrepov, spremljanju in vodenju ter nadzoru DPOR
2017-2021.

» Sodeluje pri izobraZzevanju onkoloskih bolnikov in sploSne javnosti o pomenu primarne
in sekundarne preventive ter drugih sklopov DPOR 2017-2021.
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9. Finanéna ocena ukrepov

Financiranje ukrepov doseganje specificnih ciljev DPOR 2017-2021 bo Republika Slovenija
zagotavljala iz sredstev ZZZS in proracunskih sredstev.

Sredstva za upravljanje in spremljanje ter izvajanje ukrepov na podro¢ju primarne
preventive raka in prepreCevanja kroni¢nih nenalezljivih bolezni so zagotovljena na PP
7083 Ministrstva za zdravje v okvirni viSini 2,000.000,00 EUR na letni ravni, ki bodo
razporejena v ta namen skladno s sklepom Vlade Republike Slovenije st. 00725-5/2016/11
z dne 1. 12. 2016.

DPOR 2017-2021 bo okvir za nacrtovanje in financiranje programov obravnave bolnikov z
rakom v okviru SploSnega dogovora za teko¢e pogodbeno leto, ki ga sprejmejo partner;ji in
potrdi Vlada Republike Slovenije.

Za vstop novih tehnologij, ki bodo objavljene v smernicah (vkljuéno z zdravili), bo potrebno
opredeliti enotha merila za vse veje zdravstvenega varstva (ne samo onkologije) ob
upoStevanju strokovno izdelanih in potrjenih mehanizmov stroSkovne ucinkovitosti.

V nadaljevanju je prikaz viSine financiranja ukrepov DrZavnega programa obvladovanja
raka v letu 2017, ki se Ze izvajajo in so podrobneje navedeni med specifi¢nimi cilji.

- Na podroc¢ju primarne preventive kroni¢nih nenalezljivinh bolezni in raka se bo iz proracuna
v letu 2017 za izvajanje programov in projektov neprofitnin in nevladnih organizacij
namenilo okvirno 2,000.000,00 EUR.

- Na podrocju primarne preventive v okviru izvajanja preventivnih delavnic in preventivnih
programov bo namenjeno okvirno 672.700,00 EUR. Vir: ZZZS

- Preventivnim programom, ki se financirajo iz ZZZS, bo namenjeno okvirno:

e Program SVIT: 7,608.180,00 EUR

* Program ZORA: 805.692,00 EUR

¢ Program DORA: 6,800.011,00 EUR

- Zdravljenju in diagnostiki, ki se financirata iz ZZZS, bo namenjeno okvirno:

» Endoskopska diagnostika (torakalna diagnostika in gastroenteroloSka diagnostika):
7,692.557,00 EUR

e Zdravljenje — operativne dejavnosti in sistemsko zdravljenje (bolnisni¢no zdravljenje
vkljuCuje vse SPP storitve, pri katerih so bile neoplazme evidentirane kot glavna
diagnoza (poglavje I, kategorije C00-D48): 110,035.506,00 EUR

» Zdravljenje - radioterapija in internisticna onkologija (specialisticno zunajbolniSni¢no
zdravljenje je razdeljeno na Onkologijo z radioterapijo (vrsta zdravstvene dejavnosti 221
230) v skupni vrednosti 11.684.599,46 € in Internistiéno onkologijo (vrsta zdravstvene
dejavnosti 210 219) v skupni vrednosti 43.920.745,45 EUR.

- Vodenju programa DPOR 2017-2021 bomo namenili sredstva iz proracuna Ministrstva za
zdravje v okvirni viSini 80.000,00 EUR.
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Za naslednja leto bodo dodatne financne potrebe prikazane glede na obseg storitev za
izvajanje ciljev in ukrepov po posameznih podrocjih.

10. Slovar uporabljenih terminov

DPOR - Drzavni program obvladovanja raka.

Incidenca in umrljivost sta absolutno Stevilo vseh na novo ugotovljenih primerov kake
bolezni oziroma Stevilo vseh umrlih za to boleznijo v to¢no doloCeni skupini prebivalstva v
enem koledarskem letu.

Groba inciden €éna stopnja je Stevilo novih primerov bolezni, preraunana na 100.000
oseb opazovanega prebivalstva, groba umrljivostna stopnja pa Stevilo vseh umrlih na
100.000 oseb opazovanega prebivalstva.

Prevalenca je Stevilo vseh bolnikov z rakom, ki so bili Zivi na izbrani datum, ne glede na to,
kdaj so zboleli.

Starostno standardizirana stopnja je teoretitna inciden¢na (oziroma umrljivostna)
stopnja, ki bi jo opazili, Ce bi bila starostna sestava opazovanega prebivalstva enaka kakor
v standardnem prebivalstvu.

Relativno preZivetje je ocena prezivetja bolnikov, kjer upoStevamo za vzrok smrti samo
izbranega raka. lzraCuna se kot razmerje med opazovanim prezivetiem proucevane
skupine bolnikov in preZivetiem, ki ga glede na spol in starost v nekem obdobju
pricakujemo v celotnem prebivalstvu, iz katerega prihajajo bolniki.

Onkoloski center je naziv za tiste ustanove sekundarnega in terciarnega zdravstvenega
varstva, ki ustrezajo strokovnim merilom za izvajanje onkolosSkega zdravljenja.

Celostna rehabilitacija  je celovit sklop ukrepov, namenjen zmanjSanju prizadetosti in
oviranosti; torej sistemati¢en postopek obravnave rehabilitacijskih potreb, katerega namen
je doseci Zivljenjske cilje prizadete osebe, skladno v dogovoru z njo.

Celostna obravnava pomeni pristop, ki poleg strokovnih smernic zdravljenja upoSteva
stanje in potrebe posameznega bolnika.

OIL — Onkoloski institut Ljubljana
RRRS — Register raka Republike Slovenije
MZ — Ministrstvo za zdravje

SZD - Slovensko zdravnisko drustvo
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11. Priloge

Priloga 1: Cilji in ukrepi za molekularno diagnosti ko

1. cilj: Vzpostaviti mrezo terciarnih ustanov molekularne diagnostike in standardiziranega
protokola dela za laboratorijsko medicinsko genetiko do konca leta 2020. Nosilec: OIL v
sodelovanju z MZ in terciarnimi ustanovami.

Ukrep 1: Do sredine leta 2018 je oblikovana mreza terciarnih centrov, v katerih se
izvaja molekularna diagnostika. Molekularna diagnostika je predhodno na osnovi
analize stanja ustrezno finanéno ovrednotena in ustrezno umeScCena v sistem
zdravstvenega varstva. Nosilci: OIL, MZ, vodstva terciarnih ustanov.

Ukrep 2: Vzporedno se za podro€je molekularne diagnostike nacrtuje usposabljanje
ustreznega Stevila specialistov s tega podrocja — specialistov laboratorijske medicinske
genetike. Za izvajanje molekularne diagnostike raka mora vsak laboratorij zaposliti vsaj
enega specialista laboratorijske medicinske genetike. Nosilci: OIL, MZ, vodstva
terciarnih ustanov.

Ukrep 3: Terciarne ustanove, ki se bodo ukvarjale z molekularno diagnostiko tumorjev,
morajo z uporabo LIS-a zagotoviti sledljivost za vzorce in rezultate ter zagotoviti
kapacitete za ustrezno elektronsko arhiviranje vseh rezultatov in z njimi povezanih
podatkov s podro¢ja molekularne diagnostike do sredine leta 2018. Nosilci: OIL in
vodstva terciarnih ustanov.

Ukrep 4: Strokovna vodstva terciarnih ustanov oblikujejo delovno skupino, sestavljeno
iz Kklinikov, patologov in molekularnih diagnostikov, ki na podlagi veljavnih smernic
natanc¢no opredelijo vrste testiranj za posamezne vrste raka in jih finanéno ovrednotijo
do sredine leta 2018. Nosilec: vodstvo Ol Ljubljana, ZZZS.

Ukrep 5: Do konca leta 2019 ustanove v mrezi terciarnih centrov molekularne
diagnostike uporabljajo standardiziran izvid za molekularno diagnostiko, ki je del ali
priloga patohistoloSkega izvida (glej cilj 2, ukrep 6 v poglavju PatohistoloSka
diagnostika). Nosilci: vodje oddelkov za patologijo, citologijo in molekularno diagnostiko
na OIL.

Ukrep 6: Do konca leta 2019 je klinikam OIL pilotno uveden vpogled v rezultate
molekularne diagnostike. Nosilec: vodstvo OIL in Registra raka.

Ukrep 7: Do sredine 2020 so za podrocje molekularne diagnostike na osnovi pilotnega
testiranja na Ol Ljubljana pripravijene izboljSave podatkov, ki so vklju¢eni v klini¢ne
registre. Nosilec: vodstvo OIL in Registra raka.

2. cilj: Do konca leta 2020 bodo na osnovi analize z dokazi podprte medicine in strosSkovne
ucinkovitosti predlagane uvedbe ustreznih testiranj, pri ¢emer bo med uvedenimi testiraniji
vklju€ena tudi pravilna interpretacija najdenih sprememb na DNA z uporabo ustreznih
podatkovnih baz in raCunalniSkih programov s podro¢ja onkoloSke genetike. Nosilec:
strokovni vodje molekularno-diagnosti¢nih enot v terciarnih ustanovah.

Ukrep: Do konca leta 2019 so opredeljene genetske baze in raCunalniski programi, Ki
SO nujni za pravilno interpretacijo najdenih sprememb na DNA. Nakup licenc za
genetske podatkovne baze in racunalniS8ke programe za izraCunavanje verjetnosti
patogenega vpliva sprememb na DNA.
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3. cilj: Do konca leta 2019 so na osnovi analize stanja in stroSkovne ucinkovitosti
zagotovljene kadrovske okrepitve s podrocja poklicnega profila biostatistikov za obdelavo
podatkov sekvenciranja molekularne diagnostike. Nosilec: vodstva terciarnih ustanov.

e Ukrep 1: Do konca leta 2018 zaposlitev vsaj enega biostatistika v enotah, ki se
ukvarjajo z molekularno diagnostiko raka.

Priloga 2: Cilji in ukrepi za onkolosko klini  éno farmacijo

1. cili Do konca leta 2021 standardizirati pripravo protitumornih zdravil po vseh
bolnisnicah, ki bodo vklju¢ene v sistemsko zdravljenje onkoloskih bolnikov. Protitumorna
zdravila se bodo pripravljala v centralizirani enoti za sterilno pripravo zdravil, ki jo upravlja
bolniSni¢na lekarna, pri pripravi zdravil pa bo sodelovalo ustrezno izobrazeno farmacevtsko
osebje z znanji asepti¢ne priprave zdravil po evropskih standardih onkoloske farmacevtske
dejavnosti. Nosilca805,: Ministrstvo za zdravje (verifikacija) in LekarniSka zbornica
Slovenije (strokovni nadzor s svetovanjem).

e Ukrep 1: Leta 2017 opraviti analizo stanja izdelave protitumornih zdravil po slovenskih
bolniSnicah.

« Ukrep 2: Do konca leta 2018 vsaj ena tretjina slovenskih bolniSnic pripravlja
protitumorna zdravila v centralizirani enoti za sterilno pripravo zdravil v skladu z
evropskimi standardi onkoloSke farmacevtske dejavnosti.

« Ukrep 3: Do konca leta 2020 vsaj dve tretjini slovenskih bolniSnic pripravija
protitumorna zdravila v centralizirani enoti za sterilno pripravo zdravil v skladu z
evropskimi standardi onkoloSke farmacevtske dejavnosti.

» Ukrep 4: Do konca leta 2021 vse slovenske bolniSnice pripravljajo protitumorna zdravila
v centralizirani enoti za sterilno pripravo zdravil v skladu z evropskimi standardi
onkoloSke farmacevtske dejavnosti.

2. cilj: Pregled interakcij med sistemsko/podporno terapijo za zdravljenje raka in kroni¢no
terapijo za zdravljenje spremljajo¢ih bolezni s strani klinichega farmacevta. Nosilec:
BolniSni¢na lekarna OnkoloSkega instituta Ljubljana in bolniSni¢na lekarna Klinike Golnik,
LekarniSka zbornica Slovenije.

« Ukrep 1: Leta 2017 opraviti analizo stanja pregleda interakcij med sistemsko/podporno
terapijo za zdravljenje raka in kroni¢no terapijo za zdravljenje spremljajoCih bolezni.

e Ukrep 2: V letih 2018-2019 izvesti pilotni projekt pregleda interakcij v vsaj eni tretjini
slovenskih bolniSnic, ki se ukvarjajo z zdravljenjem raka. Klini¢ni farmacevt pred vsako
uvedbo novega reda sistemskega zdravljenja opravi kriti¢en pregled interakcij med
vsemi uporabljenimi zdravili (protitumorna zdravila, podporna terapija in terapija
spremljajoc€ih bolezni). Pogoj za izvedbo ukrepa je ustrezna informacijska podpora in
zadostno Stevilo kadrov.

e Ukrep 3: Leta 2020 ovrednotiti rezultate pilotnega projekta.

« Ukrep 4: Na podlagi pilotnega projekta podati priporoCila za vzpostavitev pregleda
interakcij v vseh slovenskih bolniSnicah v naslednjem DrZzavnem programu
obvladovanja raka.
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cilj: Svetovanje Klinicnega farmacevta glede pravilne uporabe peroralnih onkoloskih
zdravil in vzpostavitev brezSivne skrbi za podrocje onkoloSkih zdravil (Zakon o
lekarniski dejavnosti; 501-01/15-14/70).

Ukrep 1: V letih 2017-2018 sodelovanje pri oblikovanju pravilnika za brezSivno skrb v
okviru Zakona o lekarniSki dejavnosti. Nosilca: LekarniSka zbornica Slovenije in
Ministrstvo za zdravje.

Ukrep 2: V letih 2018-2019 opraviti analizo stanja koli¢ine izdaje peroralnih
protitumornih zdravil in nacin svetovanja pri izdaji peroralnih protitumornih zdravil po
slovenskih lekarnah.

Ukrep 3: Do konca leta 2020 priprava pilotnega projekta, kjer klinicni farmacevt iz
bolnisnice, kjer bo uvedeno sistemsko zdravljenje s peroralnimi protitumornimi zdravili,
vsakemu bolniku ob prvem predpisu peroralnega protitumornega zdravila zdravilo izda
in svetuje o pravilni uporabi tak8nega zdravila. lzdaja je namenjena zagotavljanju
brezSivne skrbi, svetovanje pa zlasti zviSevanju adherence jemanja zdravil, s
poudarkom na namenu jemanja (zakaj naj bolnik jemlje zdravilo), nacinu jemanja (kako
naj bolnik jemlje zdravilo) in poznavanju/ukrepanju ob pojavu pri¢akovanih nezelenih
ucinkih zdravil (kaj lahko bolnik pri¢akuje). Nosilca: LekarniSka zbornica Slovenije in
Ministrstvo za zdravije.

Ukrep 4: Leta 2021 priprava priporoCil za standardizirano svetovanje ob izdaji
peroralnih protitumornih zdravil in vzpostavitev brezSivne skrbi za podrocje onkoloskih
zdravil po vseh slovenskih bolniSnicah.
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