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Zapisnik sre¢anja

Doc. dr. Tit Albreht je v uvodni predstavitvi predstavil osnovne informacije in strukturo projekta
skupnega ukrepa iPAAC. Po uspesnem vodenju dveh projektov skupnega ukrepanja EPAAC (ang.
European Partnership for Action Against Cancer) in CANCON (angl. Cancer Control), NIJZ ponovno
vodi in aktivno prispeva tudi v okviru tretjega projekta skupnega ukrepanja iPAAC (angl. Innovative
Partnership for Action Against Cancer). Projekt, ki je sofinanciran s strani Evropske komisije v okviru
tretjega zdravstvenega programa 2014-2020, se je zacel izvajati aprila 2018 in bo trajal tri leta. Glavni
cilj projekta je razvoj inovativnih pristopov, usmerjenih v napredek na podrocju obvladovanja raka. V
okviru projekta iPAAC se bodo tako pripravile smernice za politicne odlocevalce pri implementaciji
trajnostnih ukrepov za inovativne pristope na podrocju obvladovanja raka, ki bodo zajete tudi v
konénem dokumentu »Implementacija trajnostnih ukrepov na podrocju obvladovanja raka« (angl.
Roadmap on Implementation and Sustainability of Cancer Control Actions).

NUZ v okviru projekta iPAAC sodeluje tudi z Onkoloskim institutom Ljubljana (OIL). Dr. Urska Ivanus,
vodja Oddelka za presejanje raka na OIL in drZavnega programa ZORA, je predstavila vlogo OIL na
projektu skupnega ukrepa iPAAC. OIL v okviru projekta iPAAC sodeluje na petem delovnem paketu
(Preventiva in presejalni programi), Sestem delovnem paketu (Genomika pri celostni oskrbi in
obvladovanju raka) ter sedmem delovnem paketu (Informacije in podatki s podrocja raka). Dr. Urska
Ivanus bo s svojim strokovnim znanjem prispevala predvsem na petem delovnem paketu, ki si
prizadeva izboljsati politiko zdravja na podrolju primarne preventive raka in promocije zdravja;
identificirati ovire in primere dobrih praks za zgodnje odkrivanje raka ter implementirati organizirane
presejalne programe v ¢im vec drzavah clanicah evropske unije.

V Sloveniji imamo organizirane tri presejalne programe, ki dosegajo odlicne rezultate na ravni
drzave. Od uvedbe drZavnega programa zgodnjega odkrivanja predrakavih sprememb materni¢nega
vratu (Program ZORA) se je incidenca raka materni¢nega vratu prepolovila. Prav tako se je zaradi
uvedbe drZzavnega programa presejanja in zgodnjega odkrivanja raka na debelem ¢érevesu in danki
(Program SVIT) zmanjSala incidenca raka debelega crevesa in danke na populacijski ravni. Drzavni
presejalni program za raka dojk (Program DORA) uspesno odkriva raka dojk v omejenem stadiju, ko
je zdravljenje manj intenzivno in prezivetje vecje. V okviru projekta skupnega ukrepa iPAAC si bodo
prizadevali, da bi se implementacija organiziranih presejalnih programov razsirila na ostale drzave,
saj Slovenija na tem podrocju predstavlja zgled za vse ostale drzave €lanice.

V nadaljevanju se je doc. dr. Mateja Krajc osredotocila predvsem na genetsko testiranje, ki se izvaja v
okviru OIL. Na podrocju onkologije so na voljo genetski testi, s katerimi lahko odkrivamo bolj
ogrozene posameznike in njim prilagodimo presejanje za raka, prav tako lahko z genetskimi testiranji
pri bolnikih, njim prilagodimo zdravljenje. To pomeni, da so na genetsko svetovanje napoteni
posamezniki iz tistih druZin, kjer se rak pojavlja bolj pogosto, ali pa kadar je izvid pomemben za
nacértovanje zdravljenja, ne glede na druZinsko anamnezo. Onkoloski institut Ljubljana omogoca
celovito genetsko svetovanje in testiranje s kon¢nim ciliem ocene ogrozenosti za raka na
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podlagi genskega testa, ustreznega nacrtovanja zdravljenja na podlagi genetskega testa in zagotavlja
storitve za celo Slovenijo.

Doc. dr. Krajc v vklopu projekta iPAAC sodeluje na Sestem delovnem paketu pri organizaciji javne
razprave na temo eti¢nih in pravnih vprasanj ter vprasanj na temo varovanja podatkov pri
upravljanju s podatki genoma v zdravstvenem varstvu. Ker OIL izvaja stratificirano presejanje na
podlagi izvidov genetskega testiranja visoko ogrozenih za raka Ze od leta 1999, bodo v projekt iPAAC
prispevali predvsem z deljenjem izkuSenj. Doc. dr. Krajc je za konec izpostavila, da je za uspeSno
soocanje s ponudniki genetskih testiranj neposredno do potrosnika nujno, da se zagotovi ustrezna
kakovost zdravstvene oskrbe pred in po testiranju in vzporedno, da se zagotovi ustrezno
izobrazevanje zdravstvenih delavcev in sodelavcev, ki prihajajo v stik s posamezniki, ki potrebujejo
vec informacij s podrocja genetskega testiranja. Prav tako pa imajo pri ozavescanju laicne javnosti
velik pomen nevladne organizacije.

Izr. prof. dr. Vesna Zadnik, vodja Registra raka Republike Slovenije, je predstavila vlogo OIL na
sedmem paketu (Informacije in podatki s podrocja raka) v okviru projekta iPAAC. Z Registrom raka, ki
je eden najstarejsSih populacijskih registrov v Evropi, zbirajo podatke in pripravljajo kazalnike o
populacijske bremenu raka, prav tako pa zbirajo podatke o nacinu obravnave onkoloskih bolnikov v
drzavi. Namen sedmega delovnega paketa je, da se naredi pregled podatkov po registrih raka v
Evropi ter registre raka okrepi tako, da se omogoci tudi spremljanje obravnave bolnikov. V sedmem
delovnem paketu so tako opredeljeni Stirje specifi¢ni sklopi, ki se nanasajo na podatke, ki opisujejo
podzdravljenja pacienta; podatke, ki opredeljujejo stroske zdravljenja; dolgotrajno spremljanje
pacientov ter prenos pilotnega modela iz Cedke drZave (osnovanega na osnovi projekta skupnega
ukrepa CANCON) na druge drzave clanice.

Skladno s cilji Drzavnega programa obvladovanja raka 2017-2021 bo Onkoloski institut Ljubljana v
okviru Registra raka RS wvzpostavil tudi sistem kontinuiranega zbiranja in sprotne obdelave
razSirjenega nabora populacijskih podatkov o bolnikih z najpogostejSimi raki: plju¢, prostate, dojke,
debelega Crevesa in danke ter koZnega melanoma. To pomeni, da bi s kliniénimi registri poleg
osnovnih podatkov (npr. Stevilo obolelih) spremljali tudi kvaliteto obravnave in nacin zdravljenja. Kot
prvi izmed nacrtovanih klinicnih registrov je leta 2017 zazivel Klini¢ni register koZznega melanoma, ki
bo v projektu skupnega ukrepa iPAAC sluzil kot model dobre prakse za druge drzave.

Profesor Ignaas Devisch iz Univerze v Gentu je v nadaljevanju predstavil eti¢ne izzive na podrocju
zdravstvene oskrbe bolnikov in zdravstvene politike na podrocju raka v bliznji prihodnosti, s
posebnim poudarkom na solidarnosti. Predstavitev se je dotaknila nekaterih novih nacel, ki bodo
vplivala tudi na zdravstveno politiko na podrocju raka in eti¢ne izzive na podrocju zdravstvene oskrbe
bolnikov. Profesor Devisch je izpostavil dve naceli, ki sta bili tudi osrednja tema njegovega govora:
solidarnost in avtonomija. V predstavitvi je bilo poudarjeno, da se kot druzba soo¢amo z mnogimi
etiénimi izzivi na podrocju zdravstvene oskrbe bolnikov na individualni in kolektivni ravni. Prvic,
posamezniki in pacienti zahtevajo preglednost informacij in sprejemanja odlocitev. Drugi eti¢ni izziv
se nanasa na partnerstvo v procesu obravnave bolnika in informiranost posameznikov, kar pomeni,
da Zelijo biti posamezniki obvesceni in vklju¢eni v odlocitve glede svoje zdravstvene oskrbe. Poleg
tega pa je izziv tudi zagotavljanje zasebnosti in varnosti posameznikov in bolnikov.

Predstavitev se je v nadaljevanju osredotocila na spreminjajoo se vlogo solidarnosti v druzbi.
Profesor Devisch je poudaril, da bomo morali kot druzba preprecevati diskriminacijo prezivelih
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onkoloskih bolnikov (npr. pri sklepanju pogodbe o zavarovanju ali pri najemu kredita). V zadnjem
delu govora so bila predstavljena temeljna nacela avtonomije: ustrezna obveséenost, sposobnost
obdelovanja informacij in odsotnost prisile ali manipulacije. Profesor Devisch je za konec poudaril, da
bi morali preiti od avtonomije k partnerstvu, kar pomeni, da bi morali biti bolniki ¢im bolj vkljuceni
kot aktivni partnerji v klini¢nih raziskavah.

Prof. dr. Branko Zakotnik, koordinator Drzavnega programa za obvladovanje raka, je v nadaljevanju
predstavil obvladovanje raka v Sloveniji. Podatki iz zadnjega OECD porocila kazejo, da je Slovenija
osma po incidenci in Cetrta po umrljivosti zaradi raka. Podatki Eurostata pa kazejo, da je v Sloveniji
delez umrlih zaradi raka med najviSjimi v Evropi. Na osnovi EPAAC priporocil je bil pripravljen
dokument, ki zasleduje tri strateske cilje: upocasniti povecevanje incidence raka, povecati prezivetje
bolnikov z rakom ter izboljSati kakovost Zivljenja bolnikov z rakom.

Slovenija uspesno znizuje incidenco raka predvsem z dobro razvito primarno preventivo za kroni¢ne
nenalezljive bolezni ter s presejalnimi programi. Tako analiza trendov kaZe, da se incidenca in
umrljivost za rakom pljué pri moskih strmo niza, medtem ko je pri Zenskah opaziti obraten trend. Rak
glave in vratu se prav tako niza, kar je najverjetneje vpliv ukrepov, ki so bili sprejeti na podrocju
alkoholne in kadilske politike. Podobno je zaslediti trend padanja incidence in umrljivosti zaradi raka
Zelodca. Danes najpogostejsi rak pri moskih pa je rak prostate, katerega incidenca je narasla, v veliki
meri zaradi nesmotrne uporabe testa PSA.

Drugi cilj, ki se nanasa na povecanje preZivetja bolnikov z rakom se kaZe s pozitivhim trendom 5-
letnega prezivetja za posamezne in vse rake skupaj, z ugodnim vplivom na stadij bolezni pri vseh treh
presejalnih programih. Manj smo uspesni pri skrajSevanju ¢akalnih dob za specialista in diagnosti¢ne
posege, ki imajo nedvomno tudi dolocen vpliv na preZivetje. Prof. dr. Zakotnik pove, da smo na
podrocju obvladovanja raka veliko dosegli, kljub temu, pa doloceni izzivi ostajajo. Kljucni izzivi pri
obvladovanju raka se kaZejo predvsem na podrolju paliativnhe oskrbe; analize in plana kadrovskih
potreb glede na pricakovano incidenco in nadinom zdravljenja; umestitve celostne rehabilitacije;
vzpostavitve mreZe zdravljenj ter na podrocju poenotene informacijske tehnologije. Poenotena
informacijska tehnologija je potrebna za aktivho vodenje programa, zasledovanje ciljev in
spremljanje uspesnosti programa, kar pa bo naslovljeno tudi znotraj projekta skupnega ukrepa
iPAAC.

Doc. dr. Tit Albreht je v zaklju¢nem govoru pozval vse organizacije, ki delujejo na podrocju raka, da
se pridruzijo projektu skupnega ukrepa iPAAC kot sodelujoci partnerji (ang. Collaborating Partners).
Organizacije in posamezniki, ki bi se Zeleli prikljuciti projektu morajo izpolniti obrazec na uradni
spletni strani iPAAC projekta (www.ipaac.eu).

Prav tako je doc. dr. Albreht v zaklju¢nem govoru izpostavil, da bomo v okviru projekta skupnega
ukrepa iPAAC stremeli k implementaciji trajnostnih ukrepov na podrocju obvladovanja raka.
Podoben javni dogodek, kjer se bodo srecali vsi delezniki, ki delujejo na podrocju obvladovanja raka,
pa bo organiziran tudi ob koncu projekta.

Vec informacij o projektu skupnega ukrepa iPAAC lahko najdete na uradni iPAAC spletni strani:
www.ipaac.eu ali nam piSete na e-mail naslov ipaac@nijz.si.
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