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Zdravstvena pismenost je klju¢na sestavina javnega zdravja in ima pomembno vlogo v
individualnem in kolektivnem odlo¢anju, povezanem z zdravjem, in ne vklju¢uje zgolj sposobnosti
branja in razumevanja medicinskih informacij, temvec tudi sposobnost kriti€cnega ocenjevanja,
uporabe teh informacij v prakticne namene in sprejemanja informiranih odloditev glede
zdravstvene nege ter sposobnost posameznika, da se ucinkovito orientira in manevrira v
kompleksnem zdravstvenem sistemu. Prvi&, zdravstvena pismenost omogoc¢a posameznikom, da
razumejo svoje zdravstvene potrebe za ohranjanje zdravja, moznosti zdravljenja in rehabilitacije.
To je Se posebej pomembno v sodobnem svetu, kjer je zdravstvenih informacij na pretek, pogosto
pa so te informacije zapletene ali celo protislovne. Posamezniki z visoko stopnjo zdravstvene
pismenosti lahko bolje krmarijo skozi zdravstveni sistem, uporabljajo zdravila po navodilih, sledijo
zdravni§kim navodilom in ucinkovito komunicirajo z zdravstvenim osebjem (Guo idr., 2018).
Drugi¢, zdravstvena pismenost prispeva skrbi za lastno zdravje, saj zdravstveno pismeni
posamezniki bolje razumejo pomen preventivnih ukrepov, kot so cepljenje, redni zdravstveni
preglediin zdrav zZivljenjski slog. To ne samo da izboljSa posameznikovo kakovost Zivljenja, temvec¢
lahko zmanjSa tudi skupne stroSke zdravstvenega varstva z zmanjSanjem potrebe po zdravljenju
kroni¢nih bolezni in drugih zdravstvenih tezav, ki so pogosto posledica pomanjkanja preventivnih
ukrepov. Tretji€¢, zdravstvena pismenost ima pomembno vlogo pri zmanjSevanju neenakosti v
zdravju. Raziskave kaZejo, da so posamezniki iz druzbeno-ekonomsko prikrajSanih skupin
pogosto manj zdravstveno pismeni, kar povecuje njihovo ranljivost za zdravstvene tezave (Abel in
McQueen, 2020; Liuidr., 2020). Svetovna zdravstvena organizacija Ze veC kot petdeset let opozarja
na problem omejene zdravstvene pismenosti sploSne populacije. Poudarja, da zdravstvena
pismenost ne zajema le posameznih vescin, temvec€ je kompleksen koncept, ki je odvisen od
Stevilnih dejavnikov, kot so izobrazevanje, socialna podpora in zdravstveni sistemi. V tem
kontekstu je pomen zdravstvene pismenosti, poudarjen kot klju¢en dejavnik pri opolnomocenju
posameznikov, da sprejemajo informirane odlocCitve in obvladujejo svoje zdravje (Kickbusch idr.,
2013).

V Sloveniji je zdravstvena pismenost prvi¢ zavedena v nacionalnem dokumentu v Resoluciji o
nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2016-2025 »Skupaj za druzbo zdravja«. Ta dokument
predvideva ukrepe za varovanje zdravja, prepreCevanje bolezni ter izboljSanje zdravstvene
pismenosti prebivalcev Slovenije. Poudarjeno je ozaveSCanje drzavljanov o pomenu zdravja,
krepitev mocCi za skrb za lastno zdravje in razvoj digitalizacije ter informatizacije zdravstvenih
storitev (Ministrstvo za zdravje RS, 2016). Leta 2025 je Vlada Republike Slovenije sprejela
Nacionalno strategijo zdravstvene pismenosti (Ministrstvo za zdravje RS, 2025), s katero postavlja
dvig zdravstvene pismenosti nha pomembno nacionalno raven tako z vidika posameznika, kot z
vidika okrepljenega zdravstvenega sistema. Digitalizacija je ena od klju¢nih nalog, saj naj bi
izboljSala razumevanje delovanja zdravstvenega sistema, omogocila lazje krmarjenje, izboljSala
komunikacijo ter zagotovila dostopnost do zdravstvenih storitev, Se posebej za ranljive skupine
(Ministrstvo za zdravje RS, 2016). Razvoj digitalizacije predstavlja poseben vidik zdravstvene
pismenosti, saj od uporabnikov zahteva ne le znanje, povezano z zdravjem, temveé tudi
osredotoCenost na tehnicne vidike, ki zahtevajo posebna izobraZzevanja in usposabljanja razli¢nih
ciljnih skupin na podrocju e-zdravja. E-zdravje predstavlja poznavanje in usmeritev uporabnikov
zdravstvenega sistema po sistemu ter sluzi spremljanju storitev, ki jih v zdravstvenem sistemu
prejme uporabnik. Poznavanje in uporaba e-zdravja je del navigacijske zdravstvene pismenosti,
kar je eden od elementov povezave med zdravstveno pismenostjo na individualni ravni in
kakovostjo zdravstvenega sistema. Posamezniki, ki so zdravstveno pismeni, imajo vecjo
verjetnost, da bodo pravo¢asno prejeli ustrezno obravnavo, kar zmanjSuje tveganje za zdravstvene
napake ali nepotrebno zdravljenje (Jansen idr., 2018).



Pregledna Studija merjenja zdravstvene pismenostiv Evropi (HLS-EU) Consortium Health Literacy
Project European idr., 2012; Sgrensen idr., 2013) je razkrila pomembne razlike v stopnjah
zdravstvene pismenosti med evropskimi drzavami. Ve¢ kot tretjina prebivalstva, zajetega v
raziskavo, se je izkazala za slabo zdravstveno pismeno (Pelikan idr., 2012). Raziskava je potrdila,
da so sociodemografski dejavniki, kot so starost, izobrazba, dohodek in migrantski status,
povezani z variacijami ravni zdravstvene pismenosti. StarejSi odrasli ter posamezniki z nizjo
izobrazbo ali dohodkom so izkazali omejeno zdravstveno pismenost. Povezava med zdravstveno
pismenostjo in razliCcnimi zdravstvenimi rezultati, vkljuéno s samo-zaznavanjem zdravja,
obvladovanjem kroni¢nih bolezni, zdravstvenim vedenjem in dostopom do zdravstvenih storitev,
je bila jasno izpostavljena (Sgrensen idr., 2015). Izvedena Nacionalna raziskava iz leta 2020 na
reprezentativnem vzorcu je razkrila, da je kar 48 odstotkov prebivalcev Slovenije omejeno
zdravstveno pismenih. Najve¢ teZzav so imeli pri presojanju zdravstvenih informacij, Se posebej v
kontekstu zdravstvene obravnave. Skrb vzbujajocCe je tudi ugotovljeno pomanjkanje navigacijske
zdravstvene pismenosti, ki se kaze kot resen izziv za ve¢ kot 60 odstotkov odrasle populacije v
Sloveniji. StarejSi odrasli, posamezniki z niZjo izobrazbo ter tisti s finanéno deprivacijo so Se
posebej izpostavljeni tej teZavi. Navedena raziskava jasno kaZze, da je navigacijska zdravstvena
pismenost klju¢en element, ki zahteva posebno pozornost in ukrepe. Vse ve¢ja kompleksnost
zdravstvenega sistema in narasS¢ajoCe Stevilo kroni¢nih bolezni ter pandemija COVID-19
poudarjajo nujnost izboljSanja zdravstvene pismenosti na vseh ravneh prebivalstva. Oblikovanje
ciljnih intervencij, politik in programov zdravstvene vzgoje ter izboljSanje komunikacije med
zdravstvenimi delavci in pacienti so klju¢ni koraki v smeri dviga zdravstvene pismenosti in
zagotavljanja boljSega razumevanja ter uporabe zdravstvenih informacij v vsakdanjem Zivljenju
(Vrdeljaidr., 2022).

Navigacijska zdravstvena pismenost predstavlja specificno podrocje znotraj SirSega koncepta
zdravstvene pismenosti, ki se osredotoCa na sposobnost posameznika, da se ucinkovito orientira
in manevrira v kompleksnem zdravstvenem sistemu. Ta oblika pismenosti vkljuCuje razumevanje,
kako dostopati do zdravstvenih storitev, razumeti zdravstveno zavarovanje, prepoznati prave
zdravstvene vire in izbrati ustrezne zdravstvene ponudnike. Navigacijska zdravstvena pismenost
kljuCna za izboljSanje zdravstvenih izidov, saj omogo€a posameznikom, da postanejo bolj aktivni
udeleZenci v procesu svojega zdravljenja. Navigacijska zdravstvena pismenost vkljucuje dostop
do informacij, torej sposobnost iskanja, razumevanja in uporabe zdravstvenih informacij za
navigacijo po zdravstvenem sistemu. VkljuCuje zmoznost razlikovanja med zanesljivimi in manj
zanesljivimi viri informacij ter uporabo te informacije za sprejemanje informiranih zdravstvenih
odlocCitev (Le idr., 2024). VkljuCuje tudi razumevanje zdravstvenega sistema, kar se nanasa na
poznavanje, kako so zdravstvene storitve organizirane, financirane in kako do njih dostopati.
Vklju€uje razumevanje razli¢nih vlog zdravstvenih delavcev, nacina napotitve k specialistom in
uporabe nujne medicinske pomoci. Navigacijska zdravstvena pismenost vkljuCuje tudi
razumevanje, kako deluje zdravstveno zavarovanje, vkljuéno z razumevanjem pojmov, kot so
premije, odbitne franSize in kritje storitev, kar je kljuéno za navigacijo po zdravstvenem sistemu.
Navigacijska zdravstvena pismenost vkljucuje tudi veS¢ine komunikacije, ki omogocajo
posameznikom, da ucinkovito komunicirajo s svojimi zdravstvenimi ponudniki, postavljajo
vprasanja in izrazajo skrbi. Pomen navigacijske zdravstvene pismenosti za zdravstvene izide je
obsezen. Posamezniki z visoko stopnjo navigacijske pismenosti lahko hitreje dostopajo do
potrebnih zdravstvenih storitev, kar lahko vodi do hitrejSega diagnosticiranja in zdravljenja, manjSe
verjetnosti za zaplete in boljSih dolgoro¢nih zdravstvenih izidov. Poleg tega je bolj verjetno, da
bodo uspeSno upravljali kroni¢ne bolezni, se izogibali nepotrebnim nujnim obiskom in
hospitalizacijam ter ucinkovito uporabljali preventivne storitve (Griese idr., 2020, 2023).

Navigacijska zdravstvena pismenost, kot dimenzija sploSne zdravstvene pismenosti, ima klju¢no
vlogo pri zadovoljstvu uporabnikov in njihovi zavzetosti za ucinkovito sodelovanje v zdravstveni
obravnavi. Posamezniki, ki so dobro usposobljeni za komunikacijo svojih potreb in Zelja



izvajalcem zdravstvenih storitev (jasno povedo, kaj potrebujejo in Zelijo), postanejo partnerji v
procesu odlo¢anja o procesu zdravljenja, kar poveduje verjetnost pozitivnih zdravstvenih izidov
(Altin in Stock, 2016). Hkrati pa imajo zdravstvene organizacije in izvajalci klju¢no vlogo pri
spodbujanju navigacijske zdravstvene pismenosti. Z jasno komunikacijo, zagotavljanjem
dostopnih informacij in osredotoCenostjo na uporabnika lahko posameznikom omogodijo
samozavestno krmarjenje po zdravstvenem sistemu. Poudarek na navigacijski zdravstveni
pismenosti spodbuja kulturo obravnave, osredotocene na pacienta, s poudarjanjem skupnega
odloganja, spostovanja individualnih preferenc in aktivnhega vklju¢evanja pacientov v zdravstveni
sistem in skrb za zdravje. V tej luci je kljuc¢no razumeti tudi pojem nacionalnih kliniénih poti, ki
predstavljajo standardizirana orodja za diagnosticiranje, zdravljenje in vodenje obravnave
pacientov v zdravstvenem sistemu. Poti pacienta po zdravstvenem sistemu lahko sluzijo kot
temelj za laZjo in bolj u€inkovito krmarjenje po zdravstvenem sistemu (Busse idr., 2019). Uspesno
krmarjenje po kompleksnem zdravstvenem sistemu pogosto temelji na pacientih in njihovih
bliznjih. Ti se pogosto znajdejo v ranljivem poloZaju in potrebujejo pomoc iz razli¢nih zdravstvenih
razlogov (Tran idr.,, 2008; Wang in Lo, 2021). Pomembno je poudariti kljuéno vlogo ocene
zdravstvene pismenosti in podpore s strani zdravstvenih delavcev pri dostopu, razumevanju,
vrednotenju ter uporabi zdravstvenih informacij. Te informacije so kljuéne za odlocanje,
upravljanje zdravja ter ucinkovito uporabo zdravstvenih storitev (Perez idr.,, 2016). Nizka
zdravstvena pismenost, vklju¢no s tezavami pri razumevanju zdravstvenih informacij, je povezana
s slabSimi zdravstvenimi rezultati in manjSo uporabo zdravstvenih storitev (Perez idr., 2016). Po
drugi strani pa posamezniki z ustrezno zdravstveno pismenostjo bolje prevzemajo odgovornost za
svoje zdravje, kar prispeva k blaginji druzin in skupnosti (Sgrensen idr., 2012).

V prvem delu Studija temelji na meSanem raziskovalnem pristopu: z namiznim raziskovanjem
retrospektivno analizira desetletna porocila ZZZS in nacionalne registre, da oceni finan¢no in
epidemiolosko breme; z naknadno obdelavo zdravstvenih statisti¢nih letopisov 2013-2021 izluSci
pet klju¢nih kroni¢nih stanj; mednarodne dokaze strne v dveh sistemati¢nih pregledih literature
ter jih poglobi z 12 poglobljenimi intervjuji deleznikov; hkrati zasnuje in validira standardizirane
klinicne poti — od presejanja do rehabilitacije — za koZni rak, rak prostate, demenco, urinsko
inkontinenco ter paradontalno bolezen, pri C¢emer kvantitativne in kvalitativhe podatke poveze
(triangulira) z deskriptivno statistiko in tematsko analizo.

Analiza intervjujev je pokazala, da so na podroc¢ju raka koze strokovnjaki opozorili na pogostost
melanoma, ki je Sesti najpogostejSi rak v Sloveniji, s priblizno 600 novimi primeri letno, ve€inoma
povezanih z UV sevanjem. Kljub relativho nizki umrljivosti je kljuCen izziv pri tej bolezni
neozaveScenost ljudi o Skodljivih u€inkih songenja, ki lahko trajno poSkoduje DNK. Dodatne
tezave predstavljajo oteZzen dostop do osebnih zdravnikov, zaradi pomanjkanja zdravstvenega
osebja in zapletenega elektronskega narocanja. Intervjuvanci izpostavljajo tudi dolge ¢akalne
dobe pri specialistih in slabo koordinacijo znotraj zdravstvenega sistema (pomanjkanje
integrirane kliniéne poti) kot kljuéne pomanjkljivosti v obravnavi pacientov z rakom koze.

Na podroc¢ju raka prostate je bila izpostavljena njegova visoka prevalenca. Poseben izziv pri
ugotavljanju prevalence raka prostate je pri starejSih odraslih moskih, kjer zaradi so¢asnih
bolezni pogosto ni podrobne diagnostike. Posebej je bila poudarjena problematika zanikanja
bolezni in komunikacijske ovire pri moskih, ki so manj odprti za pogovor o simptomih, Se posebej
o inkontinenci in erektilni disfunkciji, ki sta pogosto povezani z rakom prostate. To mocno vpliva
na njihovo kakovost Zivljenja. Obenem je bila omenjena tezava z neorganiziranim presejanjem
raka prostate, kar kaze na potrebo po bolj sistemati¢nem pristopu. Prav tako je poudarjenatezava
ozaveScanja pacientov o koristih spremljanja bolezni brez aktivhega zdravljenja pri dolo¢enih
oblikah raka prostate, ki niso Zivljenjsko ogrozajoce.



Uroloski strokovnjaki opazajo porast urinske inkontinence, ki predstavlja veliko breme za
zdravstveni sistem. Razlike v vzrokih za urinsko inkontinenco med spoloma so povezane s posegi
na prostati pri moskih in z ginekolosSkimi stanji pri Zenskah. Izpostavljena je stigmatizacija in
neznanje o dostopnih virih pomoci ter razpolozljivih sodobnih pripomockih. Glavna tezava za
uroloske paciente je dostopnost do primarne zdravstvene oskrbe, Se posebej za starejSe odrasle,
ki se spopadajo s tezavami zaradi elektronskega naroCanja. Poudarjene so bile tudi dolge ¢akalne
dobe, pomanjkljiva preventiva, nepoznavanje sodobnih pripomockov in Siroko razSirjena
stigmatizacija urinske inkontinence. Opozorili so na potrebo po boljSem ozaveSCanju in
dostopnosti pomoci za osebe z urinsko inkontinenco.

Pogostost demence narasc¢a zaradi staranja prebivalstva, pricakuje se, da bo do leta 2030 Stevilo
obolelih v Sloveniji naraslo na priblizno 48.000. Alzheimerjeva bolezen je najpogostejSa oblika
demence. Demenca predstavlja pomembno javnozdravstveno tezavo z veédimenzionalnimi
posledicami, ki vplivajo ne le na osebe zdemenco, temvec¢ tudi na svojce in Sir§o druzbo. Oskrba
oseb z demenco pogosto zahteva nenehno oskrbo zaradi kognitivnih in fizi€nih posledic, kar vodi
v socialno izolacijo in psiholoSke teZzave, kar vpliva tudi na svojce in druge neformalne
oskrbovalce. Poudarjena je potreba po izboljSanju dostopa do zdravstvenih in socialnih storitev,
vkljuéno s specializirano oskrbo, saj zaradi ¢akalnih vrst prihaja do zamude pri diagnozi, nadalje
je bila poudarjena potreba po uvedbo preventivnih aktivnosti, boljSem usposabljanju
zdravstvenega in socialnega osebja, podporo svojcem in razvoj integriranih oskrbovalnih
programov v skupnosti. Pomembno je tudi preseganje stigme ter izboljSanje ozaveScenosti in
razumevanja demence v druzbi.

Na dentalnem podrodju je poudarjenavisoka prisotnost paradontalne bolezni ob kariesu, dodatni
zapleti zaradi sistemskih bolezni, kot je sréno popuscanje in sladkorna bolezen. Antikoagulantna
terapija, psihi¢ne in dihalne tezave ter druge kroni¢ne bolezni dodatno otezujejo zdravljenje in
vzdrzevanje ustnega zdravja. Slaba dostopnost do zobozdravstvenih storitev in dolge ¢akalne
dobe pri specialistih prisilijo mnoge paciente v samopla¢niSko obravnavo. Poudarjena je potreba
po vecjem vlaganju v preventivo in izboljSanju povezave med splo$nim zdravstvom in
zobozdravstvom, da se izboljSa skrb za ustno zdravje na sistemski ravni.

Celovit prikaz rezultatov prve faze raziskave je na voljo v monografiji Navigacijska zdravstvena
pismenostin izbor petih kroni¢nih bolezni/stanj (étemberger Kolnik idr., 2024).



1.

Pot pacienta s paradontalno boleznijo



1.1 Uvod

Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije je parodontalna bolezen ali parodontitis ena
najpogostejSih kroni¢nih bolezni na svetu, ki prizadene priblizno 19 % odraslega prebivalstva.
Znana je po svojem zahrbtnem napredovanju in pogosto neopazenih simptomih, zato jo v€asih
imenujejo "tiha epidemija". Povezave med parodontalno boleznijo in resnimi sistemskimi
boleznimi, kot so bolezni srcain ozilja, sladkorna bolezen in rak, poudarjajo potrebo po temeljitem
razumevanju te bolezni. Studije kaZejo, da lahko zdravljenje parodontalne bolezni bistveno
izboljSa kakovost Zivljenja in zmanjSa stroSke zdravstvenega varstva z izboljSanjem sploSnega
zdravja (Orlandiidr., 2022).

Raziskovanje staliS¢ ljudi s paradontalno bolznijo ter analiza klju¢nih akterjev, struktur in procesov
v zdravstvenem sistemu je bistvenega pomena za izboljSanje zdravstvenih rezultatov. BoljSe
razumevanje potreb in ovir, s katerimi se sooCajo pacienti, omogo¢a usmerjeno in ucinkovito
podporo, kar vodi k boljSemu obvladovanju bolezni, manjSemu Stevilu zapletov in boljSim
splo$nim zdravstvenim izidom (O'Down idr., 2010; Vogus idr., 2020; Pyo idr. 2020). Proucevanje
poti pacientov s parodontalno boleznijo skozi zdravstveni sistem omogoca celovitejSi pristop k
zdravljenju in podpori, ki izboljSuje socialno vkljucenost in kakovost Zivljenja.

Namen Studije je bil raziskati in razumeti staliSca ljudi s parodontitisom in klju¢nih strokovnjakov
na tem podrocju glede poti zdravljenja in klju¢nih informacij, akterjev, struktur, dejavnosti,
procesov in dejavnikov, ki prispevajo k izboljSanju zdravljenja pacientov s parodontalno boleznijo,
lazji orientaciji po razli¢nih oblikah podpore in s tem k izboljSanju kakovosti Zivljenja ljudi s to
kroni¢no boleznijo.

1.2 Metode

Da bi pridobili celovite podatke o poti pacienta s paradontalno boleznijo, smo izvedli kvalitativho
raziskavo z uporabo poglobljenih intervjujev. Glavni cilji raziskave so bili identificirati in evalvirati
pot pacienta s paradontalno boleznijo po zdravstvenem sistemu.

Vzorec je vkljuCeval raznolike osebe, ki se kot pacienti ali kot zaposleni na delovhem mestu
soocajo s parodontalno boleznijo (n = 12). Tako so v raziskavi sodelovali zdravstveni delavci na
vseh ravneh zdravstvenega varstva (n = 8) in pacienti (n = 4). VkljuCitveni kriterij pri pacientih je bil
izkuSnja z boleznijo, saj je vkljuCena oseba morala imeti osebno izkusnjo s parodontalno
boleznijo. Da je lahko vklju¢ena oseba ocenila pot pacienta, je morala izkusiti vsaj del poteka poti
pacienta s parodontalno boleznijo, ki vkljuCuje zaznavo prvih znakov ali simptomov, diagnozo,
zdravljenje in rehabilitacijo ter izku$nje vsakdanjega Zivljenja s to kroni¢no boleznijo. Oseba je
morala biti sposobna jasno in razlo¢no izrazati svoje misli in izkuSnje za elokventno komunikacijo
med intervjujem. Vkljucitveni kriteriji za strokovnjake so bili delo v klini¢ni praksi na primarni,
sekundarni ali terciarni ravni zdravstvenega varstva, vsakodnevne izkuSnje z delom z osebami s
parodontalno boleznijo, dober vpogled v stanje na podroc¢ju obravnave oseb s parodontalno
boleznijo na nacionalni ravni z vidika medicine in zdravstvene nege ter vklju¢enost v razli¢ne
nacionalne strukture v slovenskem prostoru. V vzorcu so bile izbrane osebe razliénih strokovnih
profilov — zobozdravstvene medicine, zdravstvene nege in ustne higiene.

V raziskavi so udeleZenci v prvem delu intervjuja identificirali posamezne korake poti pacienta s
paradontalno boleznijo skozi zdravstveni sistem, v drugem delu pa so ocenili ustreznost
oblikovane poti ter izpostavili morebitne pomanijkljivosti, na podlagi katerih smo izvedli njene
izboljSave.



1.3 Rezultati

Na podlagi intervjujev s klju¢nimi delezniki smo oblikovali pot pacienta s parodontalno boleznijo
(glej slika 1ain 1b), ki se zacne ze doma, ko posameznik opazi prve spremembe v ustih — otekle,
rdecCe ali krvavece dlesni - ali poznejSe zaplete, kot so majavost in premikanje zob, gnojni izcedek
iz obzobnih zepov, celo popolna izguba zoba in motena grizna funkcija. Te znake obic¢ajno
spremljajo dobro znani dejavniki tveganja: nezadostna ustna higiena, kajenje, sladkorna bolezen,
vi§ja starost ter socialno-ekonomske obremenitve, medtem ko neredni obiski zobozdravnika
tveganje Se povecajo. Ko takSne okolis€¢ine prepoznamo, nam pomaga dobra navigacijska
zdravstvena pismenost — sposobnost, da najdemo verodostojne informacije, preverimo, ali
pregled krije obvezno zdravstveno zavarovanje, in se pravocasno dogovorimo za pregled pri
osebnem zobozdravniku.

Na primarni ravni zobozdravnik opravi temeljit klini¢ni pregled z rentgenskim slikanjem, izmeri
globino obzobnih Zepov in za¢ne nekirurSko zdravljenje: ultrazvo¢no odstrani trde zobne obloge,
mehansko ocisti korenine ter ustno votlino razkuzi antiseptikom. Hkrati pacienta seznani z vlogo
natan¢ne domace higiene in pojasni, daZZZS rutinskega odstranjevanja kamna ne krije, zato mora
marsikateri pacient ta del terapije pladati sam, kar predstavlja prvo finan¢no in organizacijsko
pregrado. Vse informacije mora pacient razumeti, presoditi in jih pretvoriti v vsakodnevno prakso,
sicer bo zdravljenje neucinkovito.

Ko akutno vnetje nekoliko popusti, vstopi v proces ustni higienik — strokovnjak za mehansko in
kemijsko dezinfekcijo ter vedenjsko podporo. Na kontrolnih obiskih uci pravilno Sc¢etkanje,
uporabo medzobne nitke ali nastavkov, meri plak — in krvavitveni indeks, pri tem pa uporabi
motivacijski intervju, da krepi pacientovo dolgoroéno zavezanost skrbi zase. Ce se obzobni Zepi
po priblizno Sestih do osmih tednih zmanjSajo na <4 mm in krvavitve ni ve¢, pacient lahko preide
neposredno v vzdrzevalni program; v nasprotnem primeru ga zobozdravnik z e-napotnico usmeri
k specialistu parodontologu. Prav tu se izkaze pomen digitalne in organizacijske zdravstvene
pismenosti: od izbire izvajalca in preverjanja ¢akalne dobe (ki je za prve parodontolosSke preglede
lahko ve¢ mesecev) do razumevanja stopnje nujnosti na napotnici.

Na sekundarni ravni parodontolog uvede kirur§ko korektivne posege — od odprte kiretaze do
regenerativnih pristopov z membranami ali biomateriali — ter odstrani preostali bakterijski biofilm.
Pri napredovalih oblikah bolezni doda sistemsko antibioticno zdravljenje, lasersko ali
fotodinamicno terapijo in po potrebi imunomodulacijo, saj tak$ni adjuvantni postopki dokazano
zmanjSajo vnetje in pospesijo celjenje tkiv. Parodontolog nato oceni pacientovo individualno
tveganje za ponovitev — na primer glede na prisotnost sladkorne bolezni ali Se vedno
nekontrolirano kajenje —in ga, €e je primerno, napoti k protetiku.

Ko so podporna tkiva hudo poSkodovana, protetik nadomesti izgubljene zobe z implantati ali
mostic¢ki, s ¢imer obnovi Zve€¢no funkcijo in estetiko; pacient mora razumeti rezim vzdrZevanja
nadomestkov ter si pravocasno urediti morebitno doplacilo, saj so implantoloSki posegi zunaj
osnhovnega zavarovanja. Po zaklju€eni rehabilitaciji sledi kljuéna podporna parodontalna terapija
(SPT): vse zivljenje trajajoCi obiski vsakih 3-12 mesecev, med katerimi strokovnjaki ponovno
mehansko ocistijo Zepke, po potrebi luscijo korenine ter s parametri tveganja prilagajajo dolzino
intervala. S tem se zdravljenje seli iz intenzivne v vzdrzevalno fazo, kar zahteva visoko stopnjo
pacientove samostojnosti — mora prepoznati tudi najmanjSe znake ponovnega vnetja in se
pravoCasno naroditi nazaj v aktivni cikel.



Horizontalno podporo zagotavljajo centri za krepitev zdravja in zdravstvenovzgojni centri, kjer
potekajo delavnice za opustitev kajenja, uravnavanje stresa in zdravo prehrano, pa tudi
individualna psiholoSka podpora za vztrajanje prizahtevnem higienskem rezimu. V praksi ta mreza
zapolni luknje, ki nastanejo zaradi ¢asovnih in finanénih omejitev v redni zobozdravstveni
obravnavi, hkrati pa omogoca dvosmerno komunikacijo med primarno in sekundarno ravnjo.

Vsak krog »jasne poti do zdravja« tako aktivira vse S§tiri A_U_P_A kompetence navigacijske
zdravstvene pismenosti: pridobivanje informacij (denimo kje je razpolozljiv parodontolog), njihovo
razumevanje (kaj pomeni laserska fototerapija), presojanje (ali je kirurSki poseg nujen glede na
tveganje) in dejansko uporabo (dosledno S¢etkanje, obisk SPT na tri mesece). Kadar je katera od
teh sposobnosti Sibka, mora sistem zapolniti vrzel z jasnimi diagrami poti, enostavnim e-
naro¢anjem, zvo¢nimi navodili in multidisciplinarnim timom, ki pacientu pomaga, da v tezavni
ustni bolezni ostane aktiven soustvarjalec lastnega zdravja.

Na ta nacin se klini¢ni protokol, prikazan na fotografiji, preplete s konceptom navigacijske
zdravstvene pismenosti: pacient se od prvih simptomov do dosmrtne vzdrZzevalne terapije giblje
po pregledni, vnaprej opisani poti, pri Cemer je vsaka stopnja podprta z jasnimi informacijami,
definiranimi odgovornostmi strokovnjakov in digitalnimi orodji za sporoCanje ter narocanje.
Celovit prikaz rezultatov prve faze raziskave je na voljo v monografiji Navigacijska zdravstvena
pismenost in izbor petih kroni¢nih bolezni/stanj (Stemberger Kolnik idr., 2024).
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2.

Pot pacienta s koznim rakom



2.1 Uvod

Pomembnost obravnave poti pacienta z rakom koZe za pot je v literaturi utemeljena z razli¢nimi
razlogi (npr. Simoes idr., 2015; Apalla idr., 2017; Ali idr., 2018; Razmjooy idr., 2020). Prvi razlog je
pogostost in narasS¢ajoca incidenca, saj je rak koZze eden od najpogostejsih oblik raka na svetu.
Drugi razlog je zgodnje odkrivanje in preventiva. Rak koZe je, ¢e ga odkrijemo zgodaj, eden najlazje
ozdravljivih oblik raka, kar poudarja pomen preventivnih pregledov in zgodnjega odkrivanja. Tako
lahko poznavanje poteka obravnave in analiza pomanjkljivosti pripomore k izboljSanju
preventivnih strategij in zgodnjega odkrivanja. Tretji razlog, ki ga obi¢ajno navajajo Studije (npr.
Simoes idr., 2015; Apalla idr., 2017; Razmjooy idr., 2020), je dostop do zdravstvenih storitev, saj
igra dostop do dermatoloskih pregledov in specializiranih zdravstvenih storitev klju¢no vlogo pri
odkrivanju in zdravljenju raka koze. Prouevanje pomanjkljivosti v dostopu do teh storitev lahko
razkrije socialno-ekonomske in geografske ovire, s katerimi se soocajo pacienti. Cetrti razlog je
kakovost Zivljenja pacientov, saj rak koze in njegovo zdravljenje lahko mo¢no vplivata na kakovost
Zivljenja pacientov, vkljué¢no z njihovim fizi€nim videzom, samopodobo in duSevnim zdravjem. Peti
razlog so izzivi obravnave pacienta pri raku koze, ki vklju€uje razli¢ne vidike, kriti¢ne za izboljSanje
zdravstvenih izidov in pacientove izkusnje.

Pomemben element so ¢akalne dobe, saj so dolge ¢akalne dobe za prvi pregled pri dermatologu
ali za nadaljnje zdravljenje velik izziv, ker lahko zamuda pri zdravljenju negativno vpliva na izid
zdravljenja, zlasti pri agresivnejSih oblikah raka koZe, kot je melanom (npr. Apallaidr., 2017). Velik
izziv za paciente je dostop do informacij. Pacienti se pogosto soocajo s teZzavami pri pridobivanju
jasnih, razumljivih in zanesljivih informacij o vzrokih za nastanek raka koze, pa tudi svoji diagnozi,
moznostih zdravljenja in pricakovanih izidih. Zagotavljanje kakovostnih informacij je klju¢no za
osveScanje pacientov, podporo pacientom pri sprejemanju informiranih odlocitev o svojem
zdravljenju (Simoes idr., 2015; Apalla idr., 2017; Razmjooy idr., 2020). Psihosocialna podpora je
nasledniji razlog, ki po teoriji utemeljuje izbor raka koze. Custvene in psiholoske potrebe pacientov
z rakom koZe so pogosto spregledane. Podpora pri spopadanju z diagnozo, zdravljenjem in
njegovimi posledicami, vklju¢no s spremembami videza in samopodobe, je kljucna za celostno
obravnavo pacienta. Sledenje in nadzor med in po zdravljenju je tudi pomemben element mozne
vrzeli problemov v poteku obravnave pacienta pri raku koze. Tudi neenakost v zdravstveni oskrbi
je pomemben element izziva poteka obravnave pacienta pri raku koze. Geografska, ekonomska
in socialna neenakost lahko vpliva na dostopnost in kakovost zdravstvene oskrbe za pacienta z
rakom koze (Simoes idr., 2015; Apalla idr., 2017; Ali idr., 2018; Razmjooy idr., 2020). Naslavljanje
teh neenakosti je pomembno za zagotavljanje pravi¢ne in enakopravne obravnave za vse paciente.
Pomembna je tudi komunikacija med zdravstvenim osebjem. Pomanjkljivosti v komunikaciji in
koordinaciji med razli¢nimi specialisti, ki sodelujejo pri obravnavi pacienta, lahko privedejo do
zamud, napak in neoptimalnih izidov zdravljenja.

Ucinkovit multidisciplinarni pristop je kljuénega pomena za uspe$no obravnavo raka koze. Za
izboljSanje poteka obravnave pacientov z rakom koze je treba celovito pristopiti k identifikaciji in
naslavljanju teh in drugih povezanih tezav. To zahteva sodelovanje med zdravstvenimi delavci,
izboljSanje zdravstvenih sistemov in politik, vklju¢evanje pacientov in njihovih druzin v proces
zdravljenja ter poudarek na stalnem izobraZevanju in usposabljanju zdravstvenega osebja
(Simoes idr., 2015; Apalla idr., 2017; Razmjooy idr., 2020).

2.2 Metode
Da bi pridobili celovite podatke o poti pacienta s koznim rakom, smo izvedli kvalitativno raziskavo

z uporabo poglobljenih intervjujev. Glavni cilji raziskave so bili identificirati in evalvirati pot
pacienta s koZnim rakom po zdravstvenem sistemu.



V raziskavi je bil uporabljen heterogeni namenski vzorec klju¢nih akterjev na podroCju koznega
raka. Velikost vzorca je bila dolo¢ena v skladu z metodoloskimi znacilnostmi in okvirom raziskave.
Vzorec vklju€uje raznolike osebe, ki se kot pacienti ali kot zaposleni na delovhem mestu soocajo
s koznim rakom (n = 12). Tako so v raziskavi sodelovali zdravstveni delavci na vseh ravneh
zdravstvenega varstva (n = 8) in pacienti (n = 4). Vklju€itveni kriterij pri pacientih je bil izkuSnja z
boleznijo, saj je vklju¢ena oseba morala imeti osebno izkuSnjo s koznim rakom. Da je lahko
vkljuéena oseba ocenila pot pacienta, je morala izkusiti vsaj del poteka poti pacienta s tem rakom,
ki vklju€uje zaznavo prvih znakov ali simptomov, diagnozo, zdravljenje in rehabilitacijo ter izku$nje
vsakdanjega Zivljenja s to kroni¢no boleznijo. Oseba je morala biti sposobna jasno in razlo¢no
izrazati svoje misliinizku$nje za elokventno komunikacijo med intervjujem. Vkljugitveni kriteriji za
strokovnjake so bili delo v kliniéni praksi na primarni, sekundarni ali terciarni ravni zdravstvenega
varstva, vsakodnevne izkusnje z delom z osebami s tem rakom, dober vpogled v stanje na
podroc¢ju obravnave oseb s koznim rakom na nacionalni ravni z vidika medicine in zdravstvene
nege ter vkljuCenost v razlicne nacionalne strukture v slovenskem prostoru. V vzorcu so bile
izbrane osebe razli¢nih strokovnih profilov — medicine in zdravstvene nege.

V raziskavi so udelezenci v prvem delu intervjuja identificirali posamezne korake poti pacienta s
koznim rakom skozi zdravstveni sistem, v drugem delu pa so ocenili ustreznost oblikovane poti ter
izpostavili morebitne pomanjkljivosti, na podlagi katerih smo izvedli njene izboljSave.

2.3 Rezultati

Na podlagi intervjujev s kljuénimi delezniki smo oblikovali pot posameznika z rakom koze (glej
slika 2a in 2b), ki se seveda zaCne s preventivo, katere temeljna elementa sta zasScita pred
soncénim UV-sevanjem in redno samopregledovanje koze. Ko posameznik opazi spremembo, je
prvi korak obisk ambulante druzinske medicine, kjer zdravnik opravi klinicno oceno in po potrebi
napoti pacienta k dermatologu. Dermatolog nato pridobi anamnesti¢ne podatke, pregleda kozo
(vklju€no s sluznicami, nohti in lasiS¢em) ter opravi dermatoskopijo — neinvazivno preiskavo, ki
omogoca natancno oceno pigmentnih in nepigmentnih koznih sprememb.

Ce se ugotovi, da je sprememba sumljiva, se izvede odstranitev lezije (v ambulanti dermatologa
ali kirurga) in odvzem vzorca tkiva za patohistoloSko analizo. V primeru suma na malignost se
opravi tudi biopsija s histoloSkim pregledom, da se doloci vrsta in stadij morebitnega koZznega
raka. Obic¢ajni Cas za pridobitev patohistoloSkega izvida je od 3 do 6 tednov.

Ce je izvid negativen, se oseba $e naprej spremlja pri dermatologu na podlagi klini¢nih smernic. V
primeru pozitivhega izvida je pacient napoten na OnkoloSki inStitut, kjer se opravi dodatna
diagnostika z uporabo slikovnih preiskav (CT, MRI, PET-CT, UZ) in krvnih preiskav za oceno
razSirjenosti bolezni. Pri sumu na dedni melanom se lahko izvede tudi genetsko svetovanje in
testiranje.

V obravnavo se vklju¢i multidisciplinarni konzilij, kjer sodelujejo dermatologi, onkologi, kirurgi,
patologi, radioterapeuvti, internisti in po potrebi drugi specialisti. V primeru razSirjene bolezni ali
napredovalih oblik raka koze (npr. metastatski melanom) se nacrtuje sistemsko zdravljenje
(kemoterapija, imunoterapija, tarCna terapija), radioterapija ali kirurSki poseg. Vkljucitev v
raziskave in nove nacine zdravljenja je mogoca prek sodelovanja s tujimi centri.

Po koncu zdravljenja je oseba vklju¢ena v sistem rednega spremljanja in kontrole zaradi moznosti
ponovitve bolezni. Pri tem sodelujejo razli¢ni strokovnjaki, vklju¢no s patronaznim zdravstvenim
varstvom, psihologi in centri za duSevno zdravje odraslih, ki nudijo podporo pri soo¢anju z



diagnozo in okrevanju. Pomemben del obravnave je tudi celostna rehabilitacija, ki vkljuCuje
fiziCno, psiholosko, socialno in poklicno podporo.

V primeru napredovale bolezni ali poslabSanja stanja se oseba usmeri v paliativno oskrbo, kiima
za cilj lajSanje simptomov, izboljSanje kakovosti zivljenja in podporo svojcem. Nevladne
organizacije in centri za krepitev zdravja nudijo dodatno podporo pri ozaveS¢anju, svetovanju in
vklju€evanju pacientov v aktivnosti, ki spodbujajo zdrav Zivljenjski slog in samostojnost.

Tako je pot osebe z rakom koZe celostno zasnovana - od zgodnjega odkrivanja in diagnostike, do
zdravljenja, spremljanja in dolgoro¢ne podpore, kar pomembno prispeva k izboljSanju izidov

zdravljenja in kakovosti Zivljenja.
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Kljuéni za p & b sta zaddita pred sonénim UV mmmm"l POT OS EB E Z
(vedno, ko je UV indeks 3 ali ve - SZO priporoéa aplikacijo SunSmart)in V primeru
meseéno samopregledovanije (opazovanje sprememb na koZi). np.:.,'.,,mhﬂ.ghngm |mmmwm Fim RAKOM KoiE

pacienta neposredno h kirurgu, k dermatologu in po potrebi k Pojasnila
‘OpaZena sprememba je povod za obisk osebnega zdravnika ali
dermatologa(lahke tudi samoplaéniska). DERMATOLOG

Opravi fiziéni pregled, d kopijo, odstanitev sumljivnh

P b, odda tkivo na histoloko ob alndn\oﬁ p

Dermatolog zbere podatke o pacientovih preteklih koZnih sp bah, glede na parohistoloski izvid.
druZinski anamnezi in morebitnih dejavnikih tveganja za kozni rak.

ONKOLOSKI INSTITUT - ONKOLOG
Dermatolog izvede temeljit pregled koZe, vKljuno z lasi$¢em, nohti in Lm;raﬂ!;rl(:g v eLlan ' k bu azS‘ II;::
sluznicami, da oceni vse koZne spremembe. ©. i melanoma), ki potrebujejo razsirieno di

zarad stadija bolezni in ustrezne jevalne MULTIDISCIPLINARNA

ije vkljutno s Itlrurgl)n, i j OBRAVNAVA
Dermatoskopija je neinvazivna diagnosti¢na metada, ki omogoca ciljno terapijo. Sodeluje tudi v mls{avah in novih nainih zdmvljenp detkisqplina'm obravnavo
podroben pregled koznih znamenj in sprememb, kar je kljuénn pri raka v sodelovanju z ustreznimi centri iz tujine. jejo druZinski zdravniki,
sumu na koZni rak, zlasti melanom. mm‘luclr&lmsesne , dermarologi, kinurgi,
onkologi, pﬂhdom fizioterapevti,

MUI.'I'IDISCIPI.INARNI KONZILI) dieteriki in drugi po potrebi.
Odstranitev sumljive spremembe opravi dermarolog ali kirurg. Ima kljuéno viogo v i bolnikov z napredovalimi raki koZe, kjer
Odstrani sumljive spremembe, odda tkivo na histolodko analizo, dologi sodelujejo dermatologi, splodni kirurgi, plastiéni kirurgi, kirurgi onkologi,
pooperativno obravnavo glede na patohistoloki izvid. intemisti onkologi, patologi, radioterapevi, SPREMLJANJEIN KONTROLA

Redni pregledi po zdravljenju raka
. za zgodnje odkrivanje ponovitve.
Biopsija za histolo$ki pregled se opravi ob sumu na malignost po PATRONAZINO CENTER ZA DUSEVNO Spmml,anjjg gm;t.ﬁmnm
dermatoskopiji. Njen namen je dolotitev narave koZne spremembe. Pri ZDRAVSTVENO VARSTVO ZDRAVJE ODRASLIH zdravijenja. Psiholo3ka podpora in
potrjeni raz8irjeni maligni spremembi sledi napotitev k onkologu. VId]uEI Bevfazl lﬂrﬂvllema,poﬁjﬂ Omogota dostop do storitev janje z zivijenjskega
i, samooskrbi, za posameznike s tefavami loga ter rednega izvajanja
) - zdravem Eivherphemsbgutersehat v dufevnem zdravju(stres, samopregledovanja koZe.

Spremljanje bolnikov pri dermatologu na podlagi klini¢nih smermnic. danica paliativnega tima vkljutuje v tesi i iia)v lokal

paliativno oskrbo. okolju.
S slikovnimi preiskavami se oceni Sirjenje raka na globlja tkiva,
bezgavke in organe. Uporablja se razli¢ne metode (CT, MR, PET-CT, CKZ /ZvC NEVLADNE
UZ) glede na stadij bolezni in sum na metastaze. Krvne preiskave se Glavni cilj je prepre¢evanje in ORGANIZACIJE
uporablja za spremljanje napredovanja melanoma, za oceno splod| odnje odkrivanje koZnega raka. Ozaveiéajo javnosto
stanja ter v raziskovalne namene pri bolezni. !f ul!ne ll(llvnosl:l ki ].h izvajajo ivi, Nudijo podpero

bolnikom in njihevim
. L ) 2|v|jen|skem slogu, zadéiti dnciinam,
Psiholodka podpora bolniku in svojcem ter ustrezna napotitev k pred UV-sevanjem in rednem 3
strokovnjakom. P REPUBLIKA SLOVENIJA
s pregledovanju koZe. P MMSTRSTVOZA TORRVE

Priporoca se: uravnoteZena prehrana, redna telesna aktivnost,
opustanje $kodljivih navad, zdrav in zadosten spanec, spro$éanje v
naravi, zascita pred UV sevanjem in samopregledovanje koze.

CELOSTNA OBRAVNAVA Z REHABILITACI)O
Zajema medicinsko, psiholoko, socialno in poklicno rehabilitacijo in
prispeva k boljsi kakovost Zivljenja pacienta.

PR PP PPPR P

Ce pacient razvije sekundarne zdravstvene tefave ali ponovitev
obolenja, ga drufinski zdravnik napoti k ustreznim specialistom
(dermatologu, kirurgu, kardiologu, endokrinologu, itd.).

PALIATIVNA OSKRBA
La 5anje boletin in simpl:omov pri neozdravljivih boleznih, izboljanje
sti Zivljenja bolnika in podpora svojeem.
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3.

Pot pacienta z rakom prostate



3.1 Uvod

Pomembnost obravnave pacienta z rakom prostate za pot je v znanstveni literaturi utemeljena z
razlicnimi razlogi, kot sta pogostost in incidenca, saj je rak prostate ena izmed najpogostejsih
oblik raka pri moskih, zlasti v starejsi populaciji (npr. Litwin in Tan, 2017; Rawla, 2019; Barsouk
idr., 2020; Gandaglia idr., 2021). Visoka prevalenca te bolezni pomeni, da se zdravstveni sistemi
pogosto soocCajo z obravnavo teh pacientov, kar ponuja obsezno osnovo za izbor te poti.

Drugi razlog je kompleksnost diagnosticiranja in zdravljenja. Diagnosti¢ni postopki raka prostate,
kot so krvni testi za prostati¢ni specificni antigen (PSA), digitalni rektalni pregled, biopsija in
slikovne tehnike, so kompleksni in pogosto zahtevajo natanéno usklajevanje med razli¢nimi
zdravstvenimi sluzbami. Ta kompleksnost omogoca preucevanje morebitnih pomanjkljivosti v
koordinaciji in komunikaciji med zdravstvenimi delavci.

Vpliv na kakovost zivljenja je tudi pomemben razlog izbora. Zdravljenje raka prostate lahko ima
pomembne posledice za kakovost Zivljenja pacientov, vklju¢no s tezavami, kot sta urinska
inkontinenca in erektilna disfunkcija. To poudarja potrebo po ucinkoviti podporni oskrbi in
rehabilitacijskih storitvah, ki so klju¢ne komponente celostne obravnave pacientov.

Obstajajo tudi razlike v dostopu do zdravljenja. Raziskovanje raka prostate lahko razkrije tudi
socio-ekonomske in geografske razlike v dostopu do diagnosti¢nih in terapevtskih storitev, kar je
pomembno za razumevanje in odpravljanje neenakostiv zdravstvenem varstvu (npr. Litwin in Tan,
2017; Rawla, 2019; Barsouk idr., 2020; Gandaglia idr., 2021). Zamude pri diagnozi in zdravljenju
so velik izziv poteka obravnave. Pacienti se lahko spopadajo z dolgimi ¢akalnimi dobami za
diagnosti¢ne postopke, kot so biopsije in zacetek zdravljenja. TakSne zamude lahko poslab$ajo
prognozo bolezni in povzrocijo dodatno anksioznost pri pacientih. Tudi komunikacijske ovire so
klju¢en razlog, saj slaba komunikacija med razli€nimi specialisti, ki sodelujejo pri obravnavi
pacienta (urologi, onkologi, radiologi, druzinski zdravniki), lahko vodi do nesporazumov in zamud
pri zdravljenju; pomembna pa je tudi dobra komunikacija s samimi pacienti in svojci, saj pacienti
z rakom prostate s tezavo komunicirajo o neprijetnostih (npr. Litwin in Tan, 2017; Rawla, 2019;
Barsouk idr., 2020; Gandaglia idr., 2021). Pomanjkanje sistemati¢nega nacionalnega presejanja
in celostne oskrbe je klju€en razlog (npr. Litwin in Tan, 2017; Rawla, 2019; Barsouk idr., 2020;
Gandaglia idr., 2021).

Pacienti zrakom prostate potrebujejo ne le fizicnhe, ampak tudi psiholosko podporo, ki je pogosto
spregledana. Pomanjkanje integriranih storitev za podporo dusevnemu zdravju, rehabilitacija in
svetovanje o spremembah Zivljenjskega sloga lahko vpliva na celostno okrevanje pacientov.
Obstaja tudi neenak dostop do zdravljenja, saj geografske in socio-ekonomske razlike lahko
vplivajo na dostopnost kakovostne oskrbe za pacienta z rakom prostate (npr. Litwin in Tan, 2017;
Rawla, 2019; Barsouk idr., 2020; Gandaglia idr., 2021). Pacienti v oddaljenih ali manj premoznih
obmogjih imajo lahko oteZzen dostop do specializiranih zdravstvenih storitev ali najnovejSih
moznosti zdravljenja.

ReSevanje teh izzivov zahteva celostni pristop, ki vkljuCuje izboljSanje koordinacije in
komunikacije med zdravstvenimi delavci, standardizacijo kliniénih smernic v integrirano pot,
izboljSanje dostopnosti oskrbe, zagotavljanje multidisciplinarne podpore pacientom in njihovim
druzinam ter vlaganje v raziskave in izobraZevanje zdravstvenih delavcev (Litwin in Tan, 2017;
Rawla, 2019; Barsouk idr., 2020; Gandaglia idr., 2021).

3.2 Metoda



Da bi pridobili celovite podatke o poti pacienta zrakom prostate, smo izvedli kvalitativno raziskavo
z uporabo poglobljenih intervjujev. Glavni cilji raziskave so bili identificirati in evalvirati pot
pacienta z rakom prostate po zdravstvenem sistemu.

V raziskavi je bil uporabljen heterogeni namenski vzorec klju¢nih akterjev na podro¢ju raka
prostate. Velikost vzorca je bila dolo¢ena v skladu z metodoloskimi znacilnostmi in okvirom
raziskave. Vzorec vkljuuje raznolike osebe, ki se kot pacienti ali kot zaposleni na delovnem mestu
soocajo s tem rakom (n = 12). Tako so v raziskavi sodelovali zdravstveni delavci na vseh ravneh
zdravstvenega varstva (n = 8) in pacienti (n = 4). Vklju€itveni kriterij pri pacientih je bil izkusnja z
boleznijo, saj je vklju¢ena oseba morala imeti osebno izkusnjo s tem rakom. Da je lahko vklju¢ena
oseba ocenila pot pacienta, je morala izkusiti vsaj del poteka poti pacienta s tem rakom, ki
vklju€uje zaznavo prvih znakov ali simptomov, diagnozo, zdravljenje in rehabilitacijo ter izkuSnje
vsakdanjega Zivljenja s to kroni¢no boleznijo. Oseba je morala biti sposobna jasno in razlo¢no
izrazati svoje misli in izku$nje za elokventno komunikacijo med intervjujem. Vkljugitveni kriteriji za
strokovnjake so bili delo v kliniéni praksi na primarni, sekundarni ali terciarni ravni zdravstvenega
varstva, vsakodnevne izku$nje z delom z osebami s tem rakom, dober vpogled v stanje na
podro¢ju obravnave oseb s tem rakom na nacionalni ravni z vidika medicine in zdravstvene nege
ter vklju¢enost v razliCne nacionalne strukture v slovenskem prostoru. V vzorcu so bile izbrane
osebe razlicnih strokovnih profilov— medicine in zdravstvene nege.

V raziskavi so udelezenci v prvem delu intervjuja identificirali posamezne korake poti pacienta z
rakom prostate skozi zdravstveni sistem, v drugem delu pa so ocenili ustreznost oblikovane poti
ter izpostavili morebitne pomanjkljivosti, na podlagi katerih smo izvedli njene izboljSave.

3.3 Rezultati

Na podlagi intervjujev s klju¢nimi delezniki smo oblikovali pot pacienta z rakom prostate (glej slika
3a in 3b), ki je kompleksen, vecstopenjski proces, ter se zacne z zgodnjim odkrivanjem bolezni v
okviru preventivnih zdravstvenih pregledov pri izbranem zdravniku. Klju¢no vlogo ima dolocanje
vrednosti PSA (prostatiCnega specificnega antigena), ki se izvaja kot del presejanja pri moskih,
zlasti v starostni skupini z ve¢jim tveganjem. V primeru poviSanih vrednosti PSA zdravnik opravi
digitorektalni pregled, s katerim oceni velikost, elastiCnost in morebitne zatrdline prostate.
Nadaljnje diagnosticne metode vkljuCujejo ultrazvok in transrektalni ultrazvok, s katerima se
pridobi natanénej$a slika stanja. Ce so izvidi $e vedno sumljivi, sledi biopsija, kjer se odvzamejo
vzorci tkiva za patohistoloSko analizo, ki omogocCa dolocitev vrste in stopnje malignosti raka
prostate.

Ce se rak potrdi, je nadaljnja pot odvisna od stadija bolezni, splo$nega zdravstvenega stanja
pacienta ter njegovih osebnih Zelja. Zdravljenje lahko vklju€uje operacijo odstranitve prostate
(prostatektomijo), ki pa pogosto povzroc¢a nezelene ucinke, kot so urinska inkontinenca, erektilna
disfunkcija in zmanjSana kakovost Zivljenja. Zaradi tega je v fazi pooperativhega okrevanja
pomembna celostna rehabilitacija, ki vklju€uje fizi€no okrevanje, psiholoSko podporo, krepitev
miSic medeni¢nega dna ter usmerjanje v zdrav Zivljenjski slog. Pomembno vlogo imajo tudi
medicinske sestre v patronazem varstvu, ki pacientu in njegovim bliznjim nudijo informacije,
¢ustveno oporo in prakticno pomo¢ na domu. Vklju¢evanje nevladnih organizacij in centrov za
duSevno zdravje odraslih omogoc¢a dostop do skupinske ali individualne psihosocialne podpore,
ki pomaga pri sooCanju z diagnozo in dolgotrajnim zdravljenjem.

Celoten proces zdravljenja poteka pod okriljem multidisciplinarne obravnave, ki vkljucuje razli¢ne
strokovnjake: urologa, onkologa, radiologa, internista in druge. Ti skupaj oblikujejo nacrt
zdravljenja in spremljajo njegovo izvajanje. Pacient je redno vklju¢en v spremljanje in nadzor, ki



vkljuCujeta klinicne preglede, laboratorijske preiskave in svetovanje glede nadaljnjih ukrepov. V
napredovani fazi bolezni ali ko zdravljenje ni ve€ mozno, se pacientu zagotovi paliativna oskrba, ki
je usmerjena v lajSanje telesnih simptomov, psiholoskih stisk in socialnih tezav ter zagotavljanje
dostojanstva v zadnjem obdobju Zivljenja. Poudarek je tudi na informiranosti pacientov in njihovih
svojcev, saj zdravstvena pismenost bistveno vpliva na uspesSnost zgodnjega odkrivanja raka
prostate in kakovost zivljenja med ter po zdravljenju.

Zdravstvena pismenost vklju€uje poznavanje znacilnih simptomov raka prostate, kot so pogosto
uriniranje, zlasti ponoci, oslabljen in prekinjen tok urina, bole€ina ali peko¢ ob¢&utek pri uriniranju
ter kri v urinu ali semenu. K glavnim dejavnikom tveganja za nastanek bolezni spadajo starost,
druzinska obremenjenost, etni¢na pripadnost in nezdrav Zivljenjski slog. Zato je poleg zdravljenja
klju¢no tudi izobraZevanje o preventivnih ukrepih, kot so redna telesna dejavnost, uravnotezena
prehrana, opustitev kajenja ter skrb za duSevno zdravje. Pot pacienta z rakom prostate tako ni le
medicinski proces, temve¢ vklju¢uje Siroko mreZo strokovne, socialne in ¢ustvene podpore, ki

posamezniku omogoca boljSe obvladovanje bolezni in ohranjanje dostojanstva ter kakovosti
Zivljenja.

Slika.9a¢,Pot.pacienta.z.rakom.prostate.v.slovenskem.zdravstvenem.sistemu
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Pri napredovali bolezni se lahko

pojavijo:
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Odvzem krvi za PSA pri moskih s pove¢anim tveganjem po AMBULANTA
predhodnem posvetu z drufinskim zdravnikom. DRUZINSKE MEDICINE
Odvzem krvi za PSA pri moskih s
Preventivna kontrola PSA v primeru uvedbe organizi povet: ganjem, sprem|
presejalnega programa za raka prostate - PETER za vse zdravljenja raka prostate in
vabljene moske. usmerjanje pacienta
k okrevanju.
V primeru poveéanja prostate (vnetje, tumor) priéne prostata
izlocati v kri ve¢ PSA-ja, kar se ugotavlja v laboratoriju kot
povecana vrednost PSA.
Zdigi im jamo velikost prostate in PATRONAZNO
njeno konsistenco. ZDRAVSTVENO VARSTVO

V primeru povisane vrednosti PSA in /ali sumljivega
digitorektalnega izvida se priporoa napetitev na MRI.

Biopsija prostate pod kontrolo transrektalnega ultrazvoka
prostate je potrebna za pridobitev vzorcev tkiva prostate.
Patohistoloski pregled tkiva pove ali gre za rakave spremembe
in opredeli patohistolosko stopnjo malignosti tumorja.

Vkljuéi se v fazi zdravljenja, podaja
informacije o bolezni, samooskrbi,
zdravem Zivljenjskem slogu.

Jasna pot do zdravja.

POT PACIENTA
Z RAKOM
PROSTATE

MULTIDISCIPLINARNA OBRAVNAVA

Jedro multidisciplinarnega tima tvorijo specialist urolog, onkolog
radioterapevt, internist onkelog, specialist radiolog in specialist
nuklearne medicine.

Po operaciji se pogosto pojavijo manjie oz. vedje tefave z
inkontinenco. Pacienta se poduci o pomembnosti izvajanja vaj
za krepitev misic medenicnega dna.

CKZ/ZVC

Izvaja aktivnosti za krepitev
zdravja, spreminjanje Zivljenjskih
navad in dusevno zdravje.

SPREMLJANJE IN NADZOR

Celostno zdravljenje pacientov z rakom prostate
postaja vse bolj intenzivno, kompleksno

in razvejano, obenem pa tudi vedno bolj
individualizirano.

Do
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Zdravilidko zdravljenje je nadaljevanje bolni¥niénega
zdravljenja po zakljuéenem zdravljenju v bolnisnici ali
in3titutu in je namenjeno izbolj3anju zdravstvenega stanja v
programu inkontinence.

Telesna vadba v vseh fazah bolezni in zdravljenja vkljucuje
ustrezno, pacientu prilagojeno kombinacijo aerobne vadbe
in vzdrljivostnega treninga, ki naj bi ju pacient redno izvajal
veckrat na teden.

CENTER ZA DUSEVNO
ZDRAVJE ODRASLIH
Omogoca dostop do storitev

za posameznike s teZavamiv
dusevnem zdravju (stres, tesnoba,
depresija) v lokalnem okolju.

CELOSTNA REHABILITACIJA
Zajema medicinsko, psiholotko, socialno in poklicno
rehabilitacijo in prispeva k bolj3i kakovesti Zivljenja pacienta.

PALIATIVNA OSKRBA .
V fazi neozdravljive bolezni je osredotocena
na lajsanje telesnih tezav, psiholoskih stisk, =

duhovnih in socialnih potreb.

Soocanje z boleznijo raka prostate je lahko zelo obremenilno,
zato je v tem obdobju zelo pomembna podpora druZine,
svojcev in prijateljev.

Priporota se zdrav Zivljenjski slog: hrana, ki vsebuje malo
Zivalskih ma3€ob, veliko zelenjave in sadja, redna telesna
aktivnost, izogibanje 3kodljivim razvadam ter dobro duzevno
zdravje.

tphp tp tpiptp tpiptptp

NEVLADNE ORGANIZACIJE
Informirajo moske o bolezni, jih
osvescajo o zdravju in preventivi.
Nudijo podporo pri iskanju resitev
za laZje sprejemanje
spremenjenega

Zivljenja.

REPUBLIKA SLOVENIJA

stu

MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE
Univerza v Novem me
Fakulteta za
AP rauirera

N EEE-

. 2aPiS




4.

Pot pacienta z urinsko inkontinenco



4.1 Uvod

Pomembnost poti za obravnavo pacientov z urinsko inkontinenco znotraj okvira navigacijske
zdravstvene pismenosti je izjemno relevanten iz veC¢ prepletenih razlogov. Prvi¢, urinska
inkontinenca se pojavljav najrazli¢nejSih demografskih skupinah —od Zensk po porodu in starejsih
odraslih v socialnovarstvenih zavodih, do nevroloSkih in onkoloskih pacientov — pri ¢emer so
etiologija, so-prisotne bolezni in psihosocialni dejavniki izrazito heterogeni, kar onemogoca
univerzalno terapevtsko shemo (Bardsley, 2016; Bg, 2020).

Drugi¢, breme te motnje ni omejeno zgolj na fizitne simptome uhajanja sec€a ali blata, temvec
vkljucuje kompleksno prepletanje Custvene stiske, socialne izolacije, stigme in obdutka izgube
avtonomije; zato potrebuje pacient celostno, individualizirano podporo, ki presega zgolj
predpisovanje pripomockov ali farmakoterapije (Hu in Pierre, 2019).

Tretji€¢, raznolika ponudba storitev — od primarnih ginekoloSko-uroloskih ambulant in
specializiranih fizioterapevtov za krepitev miSic medeni¢nega dna do oskrbe na domu in
paliativnih programov - ustvarja labirint, po katerem se morajo pacienti in njihovi neformalni
oskrbovalci sami znajti; brez ustrezne navigacijske zdravstvene pismenosti pogosto zaprosijo za
pomoc¢ prepozno, preskakujejo kljuéne ravni obravnave ali pa obti¢ijo v nepotrebno dolgem
¢akalnem obdobju (Nambiar idr., 2018).

Cetrti¢, neenotnost pristopov vodi k neenakomernim izidom: pacienti z bolj$o socialno in
digitalno podporo praviloma prej prejmejo ustrezno diagnostiko (npr. urodinamske preiskave) ter
dostopajo do vedenjskih intervencij in sodobnejSih pripomockov, medtem ko ranljivejSi pogosto
ostanejo na zac¢etnih, manj u¢inkovitih reSitvah (Bardsley, 2016). Zato oblikovanje integrirane poti
— ki jasno zaporedno povezuje presejalni vpraSalnik pri izbranem zdravniku, hitro usmeritev v
konservativno in fizioterapevtsko terapijo, moznost zgodnje farmakoloske ali kirurSke intervencije
ter stalni program samoupravljanja in spremljanja izidov — ni le administrativni luksuz, temvec
nujna strategija za zmanjSevanje neenakosti in racionalnejSo uporabo virov. Pri tem je klju¢no, da
je pot zasnovana kot »ziv dokument«, ki vgrajuje povratne informacije pacientov in dopusca
modulacijo glede na nove dokaze, tehnoloski razvoj (telefizioterapija, pametni senzorji
pripomockov) ter epidemioloska nihanja, s Cimer se krepi odpornost in prilagodljivost celotnega
sistema na prihodnje izzive (Hu in Pierre, 2019; Bg, 2020). Raziskovanje razlicnih vidikov
obravnave omogoca razvoj celovitih strategij, ki ne le sanirajo obstojece pomanjkljivosti, ampak
vzpostavljajo trdne temelje za trajnostno, pacientu prilagojeno in digitalno podprto zdravljenje
urinske inkontinence (Nambiar idr., 2018).

4.2 Metoda

Da bi pridobili celovite podatke o poti pacienta z urinsko inkontinenco, smo izvedli kvalitativho
raziskavo z uporabo poglobljenih intervjujev. Glavni cilji raziskave so bili identificirati pot pacienta
z urinsko inkontinenco po zdravstvenem sistemu.

V raziskavi je bil uporabljen heterogeni namenski vzorec kljuénih akterjev na podro¢ju urinske
inkontinence. Velikost vzorca je bila dolo¢ena v skladu z metodoloskimi znac&ilnostmi in okvirom
raziskave. Vzorec vkljuuje raznolike osebe, ki se kot pacienti ali kot zaposleni na delovhem mestu
soocajo s to boleznijo (n = 12). Tako so v raziskavi sodelovali zdravstveni delavci na vseh ravneh
zdravstvenega varstva (n = 8) in pacienti (n = 4). Vkljucitveni kriterij pri pacientih je bil izkuSnja z
boleznijo, saj je vklju¢ena oseba morala imeti osebno izkusnjo s to boleznijo. Da je lahko vkljucena
oseba ocenila pot pacienta, je morala izkusiti vsaj del poteka poti pacienta, ki vklju€uje zaznavo
prvih znakov ali simptomov, diagnozo, zdravljenje in rehabilitacijo ter izkuSnje vsakdanjega



Zivljenja s to kroni¢no boleznijo. Oseba je morala biti sposobna jasno in razlo¢no izrazati svoje
misli in izkusnje za elokventno komunikacijo med intervjujem. VkljucCitveni kriteriji za strokovnjake
so bili delo v klini¢ni praksi na primarni, sekundarni ali terciarni ravni zdravstvenega varstva,
vsakodnevne izkusnje z delom z osebami z urinsko inkontinenco, dober vpogled v stanje na
podroc¢ju obravnave oseb s to boleznijo na nacionalni ravni z vidika medicine in zdravstvene nege
ter vkljuenost v razlicne nacionalne strukture v slovenskem prostoru. V vzorcu so bile izbrane
osebe razli¢nih strokovnih profilov - medicine in zdravstvene nege.

V raziskavi so udelezenci v prvem delu intervjuja identificirali posamezne korake poti pacienta z
urinsko inkontinenco skozi zdravstveni sistem, v drugem delu pa so ocenili ustreznost oblikovane
poti ter izpostavili morebitne pomanjkljivosti, na podlagi katerih smo izvedli njene izboljSave.

4.3 Rezultati

Na podlagi intervjujev s klju¢nimi delezniki smo oblikovali pot odraslega pacienta z urinsko
inkontinenco (glej slika 4a in 4b), ki je veCstopenjski proces in se zalne s prepoznavanjem
simptomov (nenadzorovano uhajanje urina, pogosto uriniranje, nenadna mocna potreba po
uriniranju, mokrenje ob kasljanju, kihanju ali naporu). Tezave lahko zazna pacient sam, pogosto
pa jih prepoznajo tudi medicinske sestre v patronaznem zdravstvenem varstvu ter zaposleni v
centrih za krepitev zdravja (CKZ), ki pacienta usmerijo k osebnemu zdravniku ali izbranemu
ginekologu.

Prva obravnava vkljuCuje anamnezo, osnovne laboratorijske preiskave urina in klini¢ni pregled.
Uporabljajo se tudi standardizirani vpraSalniki, dnevnik uriniranja, test s predlogo in ocena miSic
medeni¢nega dna. Po potrebi sledijo dodatne urodinamske preiskave (uroflow, cistometrija,
uretrometrija, elektromiografija), slikovne preiskave (UZ, MRI) ter invazivhe endoskopske
preiskave (cistoskopija).

V zgodnjih fazah se uveljavlja konservativno zdravljenje, ki vkljucuje:

e spremembe zivljenjskega sloga (zmanjSanje telesne teze, zdrava prehrana, zadosten
vnos tekod&in, opustitev kajenja, preprecevanje zaprtja, omejitev kofeina),

e vadbo miSic medenitnega dna,

e vadbo seCnega mehurija,

e manever “knack” (zavestno kréenje misSic medeni¢nega dna pred naporom).

Konservativho zdravljenje dopolnjujejo fizioterapija, elektricna in magnetna stimulacija ter
bioloSka povratna zveza. Pomembno vlogo pri podpori pacientov imajo CKZ in ZVC, ki nudijo
izobrazevanja, svetovanja in psihosocialno podporo.

Ce tezave vztrajajo, pacient nadaljuje v specialisti¢no obravnavo:

e uroginekolog oceni zdravje spolnih in se€nih organov,

e urolog opravi pregled secil (UZ, cistoskopija, merjenje pretoka urina),
e nevrolog preuc¢i morebitne nevroloSke vzroke tezav,

e fizioterapevt pripravi individualni program vaj in postopkov.

Farmakolosko zdravljenje se uporablja zlasti pri urgentni urinski inkontinenci in prekomerno
aktivnem se¢nem mehurju, bodisi kot samostojna metoda bodisi v kombinaciji s konservativnimi
pristopi. Pri hudih oblikah stresne ali meSane urinske inkontinence se uporablja kirur§ko
zdravljenje (trakovi pod secnico, kolposuspenzija, periuretralna polnila, sakralna Zzivéna
nevromodulacija, aplikacija nevrotoksina).



Celoten proces temelji na multidisciplinarnem pristopu, v katerega so vkljuCeni druzinski
zdravniki, ginekologi, uroginekologi, urologi, nevrologi, fizioterapevti, medicinske sestre v
patronaznem varstvu, psihologi ter po potrebi tudi drugi strokovnjaki. Kljuéno vlogo imajo tudi

nevladne organizacije, ki skrbijo za ozaveSCanje javnosti, zagotavljajo podporo pacientom in
njihovim druzinam.

Obravnava se ne konca z zdravljenjem — pomembna sta spremljanje, kontrola in redna uporaba
vseh preventivnih ukrepov. Pacientu se nudi dolgotrajna podpora pri obvladovanju tezav,
rehabilitaciji in ponovni vkljuéitvi v vsakdanje Zivljenje.

Slika.0a¢,Pot.pacienta.z.urinsko.inkontinenco.v.slovenskem.zdravstvenem.sistemu

PREVENTIVA: URINSKA
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NAPOTITEV NA SPECIALISTIENO venjave zaradi uhajanja urina.
OBRAVNAVO
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TVEGAN)A:

= pored,
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= sladkorna bolezen,

L = nevroloske bolezni,
— | — « kroniéni kaselj,

Ginekolog / Uroginekolog - zaprtje,
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zdravstvenem.sistemu

TeZava je lahko zaznana tudi s strani patronaZnega varstva
in CKZ, ki pacienta napotijo k osebnemu zdravniku ali
izbranemu ginekologu.

Anamneza vkljuéuje podatke o jemanju zdravil, reZimu
odvajanja, funkeijskem statusu, dostopnosti do toaletnih
prostorov, motnjah spolnega Zivljenja in kakovosti Zivljenja
z uporabo standardiziranih vprasalnikov.

POT OSEBE Z
URINSKO
INKONTINENCO

Pojasnila

Osnovne laboratorijske preiskave urinagur\'noku\(ura,
ugotavljanje sladkorja v urinu) za izkljucitev akutne
okuzbe secil.

0

Farmakolosko zdravljenje se izvaja pri zdravljenju
urgentne urinske inkontinence in prekomernega
aktivnega seénega mehurja za zmanjianje
simptomev oz. kot dopolnitev konzervativnim
metodam zdravljenja.

»Knackemanever se izvede kot zavestno hoteno
kréenje misic medenicnega dna pred vsakim fiziénim

naporom (kihanjem, kasljanjem, smejanjem) oziroma
pred vsemi opravili, ki povzrocijo povecanje pritiska v
trebusni votlini.

Klini¢ni pregled z anamnezo vklju¢uje oceno stanja in
zgodovino simptomov povezanih s teZavami ter fiziéni
pregled pri Zenskah, ki obsega pregled trebuha, oceno
gibljivosti medeniénih organov ali urogenitalne atrofije
ter vaginalni ali rektalni pregled za oceno delovanja misic
medeniénega dna. Fiziéni pregled pri mo$kem obsega
pregled trebuha, rekealni, sakralni in nevrologki pregled.

5k

Posegi za zdravljenje urodinamske stresne urinske
inkentinence: operacije, ki uévrstijo podporo
osrednjemu delu seénice (nenapetostna podpora
sednice s trakovi), laparoskopska in klasiéna
kolposuspenzija po Burchu in periuretralna
aplikacija polnil, sakralna Zivéna nevromodulacija.

?

? PP PP

Za oceno delovanja misic medeni¢nega dna se uporabljajo
standardizirani vpra3alniki, ki ocenijo moé, vzdrzljivost,
hitrost in $tevilo kréenj misic medeni¢nega dna ter trajanje
posamezne kontrakcije. Dnevnik uriniranja omogoéa
beleZenje vzorcev uriniranja, koli¢ine izlocenega urina,
obéutka nujnosti in epizod uhajanja. Test s predlogo
(ang. PAD) temelji na merjenju razlike v teZi viozka pred
in pe nodenju v delogenem ¢asovnem obdobju, s &imer

se objektivno oceni stopnja inkontinence. Za merjenje
pretoka urina (ang. uroflow) se izmeri jakost pretoka urina
z meritvijo volumna mikcije in €asa mikcije. S cistometrijo
in uretrometrijo se ugotavlja volumen, pritisk in pretok
urina v spodnjih secilih, z elektromiografijo pa elektriéno
aktivnost miic medeniénega dna.

Pri vsakem pacientu se opravi UZ secil, po potrebi tudi MRI
in detajlne laboratorijske preiskave.

X

Invazivne endoskopske preiskave (cistoskopija).

L

Posegi za zdravljenje prekomerno aktivnega
seénega mehurja: sakralna #ivéna nevomodulacija,
aplikacija nevrotoksina, sakralna stimulacija

Zivcev preko subkutano implantiranih elektrod,
perkutana stimulacija tibialnega #ivca.

AMBULANTA DRUZINSKE MEDICINE /
IZBRANI GINEKOLOG

Pri zaznanih tezavah z uriniranjem se najprej
poiée pomoé pri osebnem zdravniku ali izbranem
ginekologu, ki lahke po potrepi uvede tdi
farmakolotke zdravljenje.

CKZ/ZVC
Ponujajo izobrazevanja, pedporo in
preventivne programe za izboljSanje

UROGINEKOLOG

Oceni zdravje spalnih in seénih organov, pregleda
notranjost noZnice in materniénega vracu ter
preveri spremembe sluznice in nepravilnosti.

UROLOG

Urcloski pregled zajema anamnezo in klinicni
pregled z dodatno diagnostike (ultrazvok secil,
prostate, testisov in skrocuma, merjenje pretoka
urina in cistoskopija).

kak i Zivljenja, je o
zivljenjskem slogu, zdravi prehrani
primerni telesni dejavnosti, hidrac
in opustitvi kajenja, kar pomaga pri
obvladovanju simptomov. Ob prepoznavi
tezav usmerijo osebo k esebnemu
zdravniku ali izbranemu ginekalogu.
Zagotavljajo tudi psihosocialno podporo.

Vadba secnega mehurja je namenjena zmanjsanju
pogostosti uriniranja, podalj$anju intervalov med
posameznimi odvajanii urina ter obvladovanju
obcutka nujnosti z uporabo razliénih meted za
nadzor urgence. Pomemben del pristopa so tudi
ustrezne tehnike odvajanja blata, skrb za primerne
vrsto in kolicine vnosa tekoéin ter vzdrievanje
normalnega indeksa telesne mase (ITM).

Vadba misic medeniénega dna vpliva na izboljanje
meoci, vzdriljivosti, hitrosti in koerdinacije misic

ter pomaga okrepiti misice, ki podpirajo mehur in
seénico. Redno izvajanje vaj zmanjéa uhajanje urina
tudi po porodu.
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POT OSEBE Z
URINSKO
INKONTINENCO

Pojasnila

KIRURSKO ZDRAVL]EN]E je predvideno za osebe s
hudimi simpromi stresne in mesane urlnske |nkonunence, ki

NEVROLOG

Na podlagi izvida elekeromiografije oceni,
diagnosticira in zdravi motnje delovanja seéil, ki
nastanejo zaradi okvar Zivénega sistema.

MULTIDISCIPLINARNEN PRISTOP
Vmultidisciplinamo obravnavo se
vkljucujeje druzinski zdravniki glnekologl,
inekologi, urologi, g,
fizioterapevti, medicinske sestre,
en[erostomalm lerapevll nevrologl,
dri

KONZERVATIVNE
METODE
ZDRAVLJENJA
Vkljuéujejo spremembe
Zivljenjskega sloga, vadbo
migic medeniénega dna
in se¢nega mehurja,

ki lahko zmanj3ajo
simptome urinske
inkontinence. Dodatne

konzervativne metode
) A

se ne odzivajo na k ali kjer
je uhajanje urina posledica zapore, kct]e kamen ali tumor oz
nevroloskih okvar.

ZDRAV ZIVLJEN]SKISLOG

Zdrav Zivljenjski slog je prvi kerak pri cbvladovanju tezav
zkontinenco in vkljuéuje zmanj3anje telesne teZe, zdravo
prehranjevanie, preprecevanje mprqa,zados(en vnos
(ekocln, prenehanje ka]en]a ter omejeno uivanje kofeina, ki
povecuje pogestost uriniranja.

ljenja vidjucujejo:
elektriéno stimulacijo,

magnetno stimulacijo in
biolotko povratno zvezo.

FIZIOTERAPEVT
Napotitev z delovnim nalogom za fizioterapijo.
Na pﬂdlzgl anamneze flzlkalnega prededalzbere

ustrezne fi ke postopke zdravljen;:

NEVLADNE ORGANIZACIJE
Ozavescajo javnost o preventivi. Nudijo
podporo pacientom in njihovim druZinam.

NAPOTITEV NA SPECIALISTICNO OBRAVNAVO
K specialistu je treba napotiti osebe, ki imajo boleine ali kri
v urinu, ponavljajoée se okuzbe sefil, teZave s praznjenjem
secnega mehurja, mocan prolaps medeni¢nih organov,
vztrajno ali ponavljajoco se inkontinenco po operaciji,
obsevanju ali predhodnem zdravljenju, sum na fistulo.

REPUBLIKA SLOVENIJA
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5.

Pot pacientaz demenco



5.1 Uvod

Pomembnost poti obravnave pacientov z demenco v zdravstvenem sistemu ima v literaturi ve¢
utemeljitev, ki izhajajo iz kompleksnosti bolezni, njenega vpliva na posameznike in druzbo ter
izzivov, ki jih predstavlja za zdravstveni sistem (Barbosa idr., 2015; Surr idr., 2016; Dichter idr.
2018; Pickett idr., 2018). RazSirjenost in naras¢anje incidence demence je klju¢en razlog izbora,
saj demenca prizadene veliko ljudi po svetu, Stevilo obolelih pa zaradi staranja prebivalstva
narasca. To pomeni, da se zdravstveni sistemi, kot je slovenski, soo¢ajo z vedno ve&jim Stevilom
pacientov, ki potrebujejo integrirano oskrbo, ki vkljuCuje tako paliativho kot dolgotrajno oskrbo in
podporo. Kompleksnost bolezni je tudi pomemben element.

Demenca ni ena sama bolezen, ampak skupina simptomov, ki jih povzro¢ajo razli¢ne bolezni in
stanja mozganov. Ta kompleksnost otezuje diagnozo, obravnavo in oskrbo obolelih, kar
predstavlja izzive za zdravstveni sistem na vseh ravneh. Pomembni so tudi psihosocialni in
ekonomski vplivi, saj demenca mocno vpliva ne samo na obolele, temve¢ tudi na njihove druzine
in neformalne oskrbovalce, kar vklju€uje psiholosko, socialno in finanéno breme. Zdravstveni
sistemi, kot je slovenski, se pogosto ne spopadajo ucinkovito s temi posledicami, kar lahko vodi
v dodatne pomanjkljivosti v obravnauvi.

Pomembne so razlike v dostopu do oskrbe, saj se dostop do osebnega zdravnika, kakovostne
diagnoze, zdravljenja in podporne oskrbe za osebe z demenco mocéno razlikuje, odvisno od
geografske lokacije, ekonomskega statusa in drugih socialno-ekonomskih dejavnikov (Barbosa
idr., 2015; Surr idr., 2016; Dichter idr. 2018; Pickett idr., 2018). To povzro¢a neenakosti v
zdravstvenem sistemu, ki so Se posebej izrazite pri obravnavi demence. Zgodnje prepoznavanje
in intervencija je klju¢nega pomena za upocasnitev napredovanja bolezni in izboljSanje kakovosti
Zivljenja obolelih. Ker zdravstveni sistemi v glavnem niso dovolj opremljeni ali usposobljeni za
zgodnje prepoznavanje simptomov demence, to vodi v zamude pri postavitivi diaghoze,
zdravljenju ter pospori pacientu in njemu pommebnim (Barbosa idr., 2015; Surridr., 2016; Dichter
idr. 2018; Pickett idr., 2018) in odpira pomembna vpraSanja o dostopnosti in ucinkovitosti
preventivnih programov in storitev.

Demenca je pogosto obdana s stigmo, kar lahko vpliva na to, kako posamezniki iS€ejo pomoc in
kako druzba obravnava obolele. Dodatno Se otezuje neenak dostop do oblik pomod¢i in podpore
ter storitev v skupnosti, tako za osebe z demenco kot njihove svojce. Zdravstveni sistemi igrajo
kljuéno vlogo pri ozaveS€anju javnosti in zmanjSevanju stigme, a pogosto so ta prizadevanja
nezadostna ali neuspe$na. Razumevanje poti in obravnave pacientov ter prepoznavanje njenih
pomanjkljivosti je bistveno za izboljSanje podpore in obravnave oseb z demenco. Zdravstveni
sistemi se pogosto tudi tezko prilagajajo spreminjajo¢im se potrebam pacientov in svojcev, kar
vodi v neustrezno oskrbo. Prou¢evanje poti obravnave pacientov zdemenco in nacina, kako lahko
zdravstveni sistemi bolje prilagodijo svoje storitve za zagotavljanje individualizirane in celostne
oskrbe, je kljlu¢nega pomena. Zaradi teh dodatnih razlogov je demenca izjemno primerna tema za
postavitev integrirane poti in raziskovanje, ki omogoca celovit vpogled v Stevilne izzive, s katerimi
se zdravstveni sistemi soocajo pri obravnavi kompleksnih kroni¢nih bolezni, saj je poznavanje
poti, razumevanje teh izzivov in iskanje ucinkovitih reSitev klju¢no za izboljSanje zdravstvene
oskrbe in kakovosti Zivljenja obolelih in njihovih druZin (Barbosa idr., 2015; Surr idr., 2016; Dichter
idr. 2018; Pickett idr., 2018) in tudi za zdravstveno pismenost pacientov.

5.2 Metoda
Da bi pridobili celovite podatke o poti pacienta z demenco, smo izvedli kvalitativno raziskavo z

uporabo poglobljenih intervjujev. Glavni cilji raziskave so bili identificirati pot pacienta zdemenco
po zdravstvenem sistemu.



V raziskavi je bil uporabljen heterogeni namenski vzorec klju¢nih akterjev na podro¢ju demence.
Velikost vzorca je bila dolo¢ena v skladu z metodoloskimi znacilnostmi in okvirom raziskave.
Vzorec vklju€uje raznolike osebe, ki se kot pacienti ali kot zaposleni na delovhem mestu soocajo
s to boleznijo (n = 12). Tako so v raziskavi sodelovali zdravstveni delavci na vseh ravneh
zdravstvenega varstva (n = 8) in svojci (n = 4). Vklju€itveni kriterij za svojce oseb zdemenco je bila
neposredna osebna izkuSnja z boleznijo v okviru ozjega sorodstvenega razmerja (npr.
zakonec/partner, odrasli otrok, brat/sestra ali drug primarni skrbnik). Da je lahko vklju¢ena oseba
ocenila pot pacienta, je morala biti udelezena vsaj v delu poti osebe zdemenco, ki zajema zaznavo
prvih znakov kognitivnega upada in/ali vedenjskih sprememb, sodelovanje v diagnosti¢nem
postopku ter postavitvi diagnoze, izkuSnje z obravnavo in podporo (farmakoloSko in
nefarmakoloSko), na¢rtovanje ter organizacijo vsakodnevne oskrbe in prilagoditve v vsakdanjem
Zivljenju. Oseba je morala biti sposobna jasno in razloéno opisovati svoje misli in izkuSnje za
tekoco in elokventno komunikacijo med intervjujem. Vkljucitveni kriteriji za strokovnjake so bili
delo v klini¢ni praksi na primarni, sekundarni ali terciarni ravni zdravstvenega varstva,
vsakodnevne izkuSnje z delom z osebamiz demenco in njihovimi svojci, dober vpogled v stanje na
podroc¢ju obravnave oseb s to boleznijo na nacionalni ravni z vidika medicine in zdravstvene nege
ter vkljuGenost v razliCne nacionalne strukture v slovenskem prostoru. V vzorcu so bile izbrane
osebe razlicnih strokovnih profilov - medicine in zdravstvene nege.

V raziskavi so udelezenci v prvem delu intervjuja identificirali posamezne korake poti pacienta z
demenco skozi zdravstveni sistem, v drugem delu pa so ocenili ustreznost oblikovane poti ter
izpostavili morebitne pomanjkljivosti, na podlagi katerih smo izvedli njene izboljSave.

5.3 Rezultati

Na podlagi intervjujev s klju¢nimi delezniki smo oblikovali pot pacienta zdemenco, ki se zacne ob
prvih znakih, kot so teZzave s spominom, spremembe v vedenju, tezave pri orientaciji ali
vsakodnevnih opravilih (glej slika 5a in 5b). Spremembe najpogosteje najprej opazijo svojci,
prijatelji ali sodelavci, zato se oseba praviloma najprej obrne na ambulanto druzinske medicine.
Spremembe so lahko zaznane tudi s strani medicinske sestre v patronaznem varstvu. Zgodnje
prepoznavanje bolezni je klju¢no, saj omogocCa ucinkovitejSo obravnavo in pocCasnejSe
napredovanje bolezni.

Sledi diagnostic¢ni proces, ki temelji na celoviti geriatricni oceni, ki vkljuéuje medicinsko
funkcionalno, psiholosko-kognitivno in socialno oceno oseb z demenco in njihovega okolja za
pripravo usklajenega nacrta obravnave in rehabilitacije. Pomemben del ocene so dragoceni
podatki svojcev, ki lahko najprej zaznajo spremembe v spominu in vedenju. S pomocjo
laboratorijskih preiskav se izlo¢i doloGena potencialno reverzibilna stanja, ki povzrocajo
kognitiven upad, s slikovnimi preiskavami pa prepoznava vzroke, razlikovanje med vzroki in
razkritje soCasnih zdravstvenih stanj. V obravnavo so vklju¢eni razliéni strokovnjaki — druzinski
zdravnik, nevrolog, psihiater, klini¢ni psiholog, medicinske sestre, socialni delavec in drugi
strokovni delavci — ki oblikujejo multidisciplinarni nacrt zdravljenja in podpore.

Obravnava pacienta temelji na kombinaciji farmakoloSkega in nefarmakoloSkega zdravljenja. Cilj
zdravljenja je upocCasnitev napredovanja bolezni, ohranjanje samostojnosti in lajSanje
simptomov. Pomembne so nefarmakoloSke metode, kot so kognitivha stimulacija, telesna
dejavnost, glasbena in umetnostna terapija ter druge dejavnosti, ki ohranjajo kognitivne in
socialne sposobnosti. Klju¢no je tudi prilagojeno okolje, ki osebi omogoca varno in
dostojanstveno zivljenje.



Pot pacientazdemenco se ez Cas prilagaja stopnji bolezni. V zgodnji fazi oseba vec€ino dejavnosti
Se opravlja samostojno ob podpori. V srednji fazi postaja vse bolj odvisna od pomo¢i, v pozni fazi
pa je popolnoma odvisna od drugih in komunikacija je mo&no oteZzena. Zato je pomembna
celovita geriatriCna ocena, ki omogoca nacrtovanje oskrbe in podpore glede na napredovanje
bolezni.

Ob tem ima pomembno vlogo skupnost, npr. centri za krepitev zdravja, nevladne organizacije
(Spomincica), dnevni centri in programi pomo¢i druzine na domu, ki prispevajo k ohranjanju
samostojnosti in razbremenitvi svojcev. V napredovalih fazah demence se pogosto pokaZe
potreba po nujnem institucionalnem varstvu.

Poseben poudarek je namenjen svojcem in drugim oskrbovalcem, ki so v procesu bolezni mo¢no
obremenjeni. Podpora jim je zagotovljena v obliki svetovanja, skupin za samopomog, izobrazevanj
in pomoci na domu, kar preprecuje izgorelost in omogoca bolj kakovostno oskrbo pacienta.

Pot pacienta se v poznejsih fazah zakljuci z dolgotrajno in paliativno oskrbo, ki zagotavlja celostno

obravnavo, lajSanje simptomov ter sposStovanje dostojanstva osebe z demenco do konca
zZivljenja, hkrati pa nudi podporo svojcem v zahtevnem obdobju.

Slika.@a;,Pot.pacienta.z.demenco.v.slovenskem.zdravstvenem.sistemu
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z Iaboramﬂ]sklm prelskavaml selzloa dolocena potenclalno reverzibilna stanja,
1upad (hipo , P vitamina Biz in folne
Kisline, okuzbe).

dostojanstveno in &im bolj kakevostno Zivljenje osebe
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Funkeionalna ocena temelji na oceni sposobnosti za izvedbo temeljnih
vsakodnevnih Zivljenjskih dejavnosti ter oceni tveganja za padce in oceni
krhkosti (sploéna telesna oslabelost).

prehrano zvelikozelenjave, zdrav spremembe se pripisujejo staranju, utrujenosti, ne
ritem spanja, obvladovanje stresa posveca se jim veliko pozornosti,

ter redno telesno dejavnost, lahke = v zgodnji fazi oseba vecino nalog Se vedno lahko

p bno prispeva k preprecevanju, opravlja samostojno ob ustrezni podpori,

odlofitvi ali upocasnitvi nagredovanja . srednja faza vzbuja obéutke nemoci, ker bolezen 7e
der‘nsnoe Rgdna m'{’-fm dejavnost k!'eP' or goca vsakodnevno delovanje in samostojno
midiéno moé, motoriéne sposobnosti Fivljenje.
inzmanjsuje tveganije za kognitivni

Psiholosko-kognitivna ocena vkljuéuje ocenjevanje pacientovih vrednot,
pricakovanjin pricritet, oceno razpoloZenja, zmedenosti/delirija ter lu)gnmvnlh
iunkﬂ] spomoc]oanamnaze uporabe vpragalnikov in testov ocenjevanja P .
(restrisanja ure, KPSS, Montrealska lestvica spoznavnih sposobnosti-MoCA, upad, kar je pumembnl) ne le po 6s. + pozna faza povzioa (ezlfo sporazume!'an]e,t_weba
Kognitivni prei;':kus Ad.denbrooke—KPArR, ipd.) za prepoznavanie kognitivnih, letu starosti, temve Ze prej. Aktivni postane popolnoma odvisna od pomoi drugih.
funkeionalnih in vedenjskih motenj. Dodatno poglobljeno psiholosko- pe iki redkeje doivljajo tezave s
kognitivno ocenc opravi kliniéni psiholog z kliniéne psiholoskim pregledom. spominom, koncentracijo in uéenjem.
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¥ . MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE
Ocena socialnega stanja zajema celovit pregied vljenjskega okolpa, bivanja, Skupinske dejavnosti in druzenje !
podpore, finanénega stanja in razmer, oceni kri zmanjiuje socialno |zk|]ucenostoseb Univerza v Novem mestu
osebe z demenco ter potrebo po vrstah pomodi (ureditev socialnih prejemkov, z demenco, hkrati pa pomaga pri Falulteta za wdravsivene vede
pomodi na domu ali namestitve v institucijo). ohranjanju njihove samostojnosti in
kognl?vvnlh‘s?osf)bnosu ter |3b<?||sa [
ZA ZDRAVSTVENE
Za prepoznavo vzrokov, razlikovanje med vzroki in razkritje sogasnih zdravstvenih razpolozenje in custveno pocuge. ‘ r VEDE V CELJU
bi

stanj, ki bi lahke vplivala na kegnitivni upad, se obicajno izvede slikovne preiskave:
raéunalnitka tomografija (CT) ali magnetna resonanca (MRI).
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PSIHIATER na podlagi psihiatri¢ne
ocene doloéi ustrezne zdravljenje

in nacrt celostne obravnave osebe z
demenco ter podporo svojcem. Poleg
énega pregleda in presejalnih testov
oceni tudi individualne znaéilnosti
pacienta, pridruZene bolezni, prisotne
geriatri¢ne sindrome, multimerbidnost,
pelifarmakoterapijo ter stopnjo
napredovanja demence.

NEVROLOG poleg ocene sploinega
telesnega in nevrolodkega stanja
(npr. znaki Parkinsonove bolezni ali
mozgansko-Zilne bolezni) opravi tudi
dodatne prelskave, ki omogoéajo
natancnejso opredelitev diagnoze
in razlikovanje demence od drugih
nevroloikih bolezni. Na podlagi teh
ugotavitev oblikuje nacrt zdravljenja ter
prlspeva k celostni obravnavi osebe z
, ki vkljuuje tako obvlad
balezni kot podpuru svejcem.

AMBULANTA DRUZINSKE
MEDICINE ob sumu na kognitivni.
funkeionalni ali vedenjski upad se obisce
osebnega zdravnika oz. ambulanto
druZinske medicine. Zgodnja diagnostika

ota prepoznave in zdravljenje
reverzibilnih vzrokov, uinkovitejso
terapevtsko obravnavo ter upogasnitev
napredovanja demence, zato sta zgodnje
prepoznavanje bolezni ter dolgotrajno
spremljanje osebe z demenco bistvenega
pomena.

POT OSEBE Z
DEMENCO

Pojasnila

PATRONAZNO ZDRAVSTVENO
VARSTVO ima kljuéno vlogo pri celostni
obravnavi osebe z demenco na domu,

s spreml]an]em zdravswenega stanja,

CENTRI ZA KREPITEV ZDRAVJAIN
ZDRAVSTVENO VZGOJNI CENTRI
Ponujajo |zubrazevﬂnja_, pudpom in

ar j ter skrbi
zavamno okol]e Zago(avl]a pomembno
podporo svojcem z izobrazevanjem,
svetovanjem in usmerjanjem na oblike
pomodi v skupnosti.

preventivne p
kakowvosti Zivljenja, svetovan]e ‘o zdravem
Zivljenjskem slogu, ki vikljuéuje zdravo
prehrano, primerno telesno dejavnost,
hidracijo, in opustitvi tveganih vedenj
(kajenje, tvegano pitje alkohola, itd.).

FARMAKOLOSKO ZDRAVLJENJE: cilj je prepreiti napredovanje bolezni oz. upoZasnitev
napredovanja kognitivnega upada, ohranitev samostojnosti v vsakdanjem Zivljenju in laj#anje

nekaterih vedenjskih in psiholo3kih znakov demence.

NEFARMAKOLOSKE MFI'ODE ZDRAVI.]ENIA. so pristopi, ki izboljSujejo kognitivno

jeinv

umemosqo, g|asbena terapija, terapijaz Fivalmi , aromaterapija, psihoterapija ter razliéne oblike
»mozganskega treninga«(branje, krizanke, sudokui, roéna dela, telesna dejavnost). Kljucno je dobro
poznavanje pacienta in njegovega okelja ter izbira dejavnosti, ki jil

vsakdanije Zivljenje.

INTEGRIRANA OSKRBA |ntegr|rana oskrba zagotavlja celovito nadaljnjo oskrbo osebz.
intervencije na domu v sodelovanju z razli
prilagoditve pri obvladovanju simptomov, ohranjanje samostojnosti ter dolgotrajno in paliativno

oskrbo ob napredovanju belezni, kar ohranja dostojanstvo osebe z demenco in razbremenjuje svojce.

DOLGOTRAJNA OSKRBA vkljucuje nabor razliénih storitev nadaljnje oskrbe in podpore csebam
s sindromom demence za krepitev in ohranjanje samastojnosti (npr. pomoé pri umivanju, pemoé pri
pripravi in jemanju zdravil ) ter svetovanje za prilageditev bivalnega okolja.

PAI.IATIVNA OSKRBA oseb z demence je kljucna za lajianje simptomov, zagotavljanje

CENTRI ZA DUSEVNO ZDRAVJE
ODRASLIH
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zdravm'emh domov, delujejo

il

MULTIDISCIPLINARNI TIM vld]ucu;e
zdravnike razliénih strok, medi

kakovosti Zivljenja v vseh fazah bolezni. Obenem podpira svojce pri
soocan]u z obremenlrvaml ter omogoéa bolj usklajeno in soéutno obravnavo.

kot so kognitivna stimulacija, terapija z

jihenin svojei zlahka vkljuéijo v

iimi sluzbami,

sestre, fizioterapevte, delovne terapevte,
Kliniéne farmacevte, klinicne psihologe,
strokovnjake za prehrano, socialne delavce
indruge, ki lahko z razli¢énimi pristopi
zagotavljajo ciljanc usmerjene intervencije
glede na vrsto tezav ter zagotavljajo

a—"rs rtredany arewey et

10

pr
obravnave oseb z demenco.

iplinarnc inz imi timi po.
naéelu pribliZevanja storitev s podroja
dudevnega zdravja posamezniku v njegovo
primarno okolje, kar omogoéa laZji dostop
do pomodi v lokalnem okolju.
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SPREMLJANJE IN
PRILAGAJANJE OBRAVNAV
Zgodnije prepoznavanje bolezni, ocena

PROGRAMI SOCIALNEGA VARSTVA

Zagoravljajo psiholotka podporo, zagovamnistve,

napredovanja bolezni ter sprotno Femre 1 e
prllag:ympe ukrapxw za izboljsanje pi -; X skupl'ne - e >
i Zivljenja, s p jozdravih serukturi keivnosti, vaje za krepitev

wvedenjskih nav:d , prepredevanjem
dejavnikov tveganja, spremljanjem
uéinkovitosti zdravljenja in intervencij
ter pravogasno obvladovanje
nevroloskih, kegnitivnih in dusevnih
sprememb.

spornma,ohran]an]e soclalmhvesun in glbalnh
i za tiste, ki Se 7
I:repﬂve mreze pﬂdpﬂmv skupnu.'m innadomu.

INDIVIDUALNO PRILAGOJENA
OBRAVNAVA

Nacrtovanje v pacienta usmerjene
obravnave je kljuéno za zagortavljanje
visokokakovostne in varne obravnave

DNEVNICENTRIIN DNEVNO VARSTVO
Osebam z demenco lahke pemagaje, da &im
dlpezmpo doma ali v skupnosti, balm da]lm

jo podporno okalje
oseh]am z nhranjan;em  5amMostojnosty
spodbuj panpem spomna in socialnih interakaij.
jo zmanjsati
breme oskrbe in zago(cmpdodamo podpora.

PROGRAMIV SKUPNOSTI

Mad Id]umlmlabllkaml pom osebezdemanmm

podpora z |ndeuaIn|m (lrmklm pnsmpom (zdravstveni

delavec, pslholog,soclalm delavec, delovni terapevt,

.wetwalac za pravneln finanéne zadeve, ipd.). Pnlegtega
ljejo storitve za k kogni

uhran]an]e samastojnesti ter vkljuéenosti vskupnusk

POT OSEBE Z
DEMENCO

Pojasnila

useb z demenm in podpore n]lh(“‘lm
lji

njihovih edinstveni putreb zel]a,
tvegan] ter razpoloZljivih virov pomoéi.

MULTIDISCIPLINARNI PRISTOP
V celostni multidisciplinarni obravnavi,
prilagojeni posameznikovim potrebam
v vseh fazah demence je pomembno
delovanie med osebnimi zdravniki
nevrologi, psihiatri, intern
W Ay

Ingopedl fizioterapevri alldruglml

del.

INSTITUCIONALNO VARSTVO
Prinapredovalih oblikah demence je po navadi
potrebna namestitev osebe v socialnovarstveni
zaved, kjer je zagotovljena neprekinjena in stalna
strokovna obravnava ter zdravstvena nega.

POMOC DRUZINI NA DOMU

Je socialnovarstvena storitev za osebe, ki zaradi
starosti, bolezni ali invalidnosti potrebujeje podporo
pri asnovnih dnevnih opravilih, in pomembna

oblika podpore osebam z demenca ter njihovim
druzinam v domaédem okelju. Sodelujejo javni zavodi,
obéine, socialnovarstveni zavodi, zasebni izvajalci z
doveljenjem ter nevladne organizacije.

PODPORA SVOJCEM IN
DRUGIM FORMALNIM
TER NEFORMALNIM
OSKRBOVALCEM
Poucevanje negovalcev, telefonske
linije za pomog, podperne skupine ter
podpora skupnosti z obve#éanjem,
izobraZevanjem, svetovanjem,
prostovoljei in skupinami za
pomot pomagajo
stisko ter preprecevati izgorelost
svejeev in negovalcev oseb z demenco.

PREVENTIVA IN OZAVESCANJE
Preventiva in dobro azaveiéanie o demenci
sta Idluma saj z zdravim nacinom Zivljenja
zmanjSujeta tveganje za bolezen, spodbuyuz

zgodnje pr 1je znakov ter
hitrejse in ucinkovitejse ukrepanje. Hkrati
stigmo ter krepita podporo

i delavci in i glede
na specifiéne potrebe osebe zdemenco
in v skladu z individualnim nacrcom
obravnave.

obolelim in njihovim svojcem v druzbi.

NEVLADNE ORGANIZACIJE

Na podroéju demence deluje Spomingica Alzheimer
Slovenija, ki ozaveséa sirio | javnost o demenci, nudi
podporo ini: ja svajcem ter oskrboval

razvija demenci prijazne tocke in povezuje slrnlmvnj:ke
za |zbo||sanpe kakovosti Zivljenja oseb z demenco.
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Navigacijska zdravstvena pismenosti je iziemno pomembna za celostno in u¢inkovito obravnavo
pacientov z izbranimi kroniénimi boleznimi, v naSem primeru koZznim melanomom, rakom
prostate, demenco, urinsko inkontinenco in paradontalno boleznijo. Raziskava je pokazala, da je
obravnava teh bolezni v slovenskem zdravstvenem sistemu pogosto otezena zaradi dolgih
¢akalnih dob, slabe koordinacije med ravnmi zdravstvenega varstva, pomanjkanja kadrov ter
neenake dostopnosti storitev, ki jo dodatno zaznamujejo socialno-ekonomske in geografske
razlike.

Ugotovitve kaZejo, da pacienti in njihovi svojci pogosto nosijo glavno breme krmarjenja po
sistemu, zato je ustrezna zdravstvena pismenost klju¢na za pravoasno prepoznavo simptomov,
razumevanje moznosti zdravljenja ter u€inkovito uporabo storitev. Ob tem se kaze potreba po vedji
podpori s strani zdravstvenih delavcev in sistematicni krepitvi veS&in pacientov za samostojno in
odgovorno odlo¢anje o zdravju. Navigacijska zdravstvena pismenost je pri tem posebej
pomembna, saj pacientom omogocCa lazje orientiranje v zapletenem zdravstvenem sistemu,
boljSe razumevanje poti zdravljenja ter u¢inkovitejSe povezovanje med razliCnimi ravnmi oskrbe.

Kljuéen prispevek projekta so standardizirane poti pacientov, ki so bile oblikovane v okviru
projekta. Te poti imajo velik pomen za paciente, saj:

e jim omogocajo jasen pregled nad procesom zdravljenja in oskrbe,
¢ zmanjSujejo negotovost in stres, ki nastajata zaradi nejasnih postopkov,
e olajSajo komunikacijo s strokovnjaki,

e krepijo ob¢utek varnosti, ker pacient in svojci vedo, kaj lahko pri¢akujejo v posamezni fazi
bolezni,

e prispevajo k vecji enakosti v dostopu do zdravstvenih storitev.

Skupna znacilnost vseh analiziranih poti je potreba po integriranem, multidisciplinarnem
pristopu, ki presega ozko medicinski vidik in vklju€uje tudi psiholoSko, socialno ter ekonomsko
podporo. Standardizirane klini¢ne poti predstavljajo pomemben korak k enotnejsi, bolj pregledni
in pacientu prijazni obravnavi, saj jasno opredeljujejo zaporedje korakov od presejanja do
rehabilitacije in dolgotrajne oskrbe.

Kratki opisi poti pacientov s/z:

e koZznim rakom: pot se zaCne s preventivo in zgodnjim prepoznavanjem sprememb na kozZi,
nadaljuje pri osebnem zdravniku in dermatologu, vkljuCuje histopatoloSko diagnostiko ter
kirur§ko zdravljenje, pri napredovalih oblikah pa Se onkolosko terapijo. Klju¢na tezava je
zamuda zaradi dolgih ¢akalnih dob.

e rakom prostate: pot vkljucuje presejalne preglede (PSA test), napotitev k urologu,
diagnostiko (biopsija, slikovne preiskave), odlo¢anje o zdravljenju (operacija, obsevanje,
hormonska terapija) ter rehabilitacijo, kjer so pomembna obravnava urinske inkontinence,
erektilne disfunkcije in psihosocialna podpora.

e urinsko inkontinenco: pot se obi¢ajno zacne pri osebnem zdravniku ali izbranem
ginekologu, vkljuéuje pogovor o simptomih, diagnosti¢ne preiskave in izbiro zdravljenja
(vadba misic medeni¢nega dna, farmakolos$ko zdravljenje, kirurski posegi). Pomembna je
tudi dolgoro¢na podpora z dostopnimi pripomocki.

e demenco: pot se zacne s sumom na upad kognitivnih sposobnosti, nadaljuje vambulanti
druzinske medicine, kjer sledijo kognitivni testi, laboratorijske in slikovne preiskave ter



vkljuCitev multidisciplinarnega tima (nevrolog, psihiater, klinicni psiholog, socialni
delavec). Sledi dolgoro¢na oskrba z nefarmakoloSkimi in farmakoloskimi pristopi ter
mocna vloga svojcev, skupnosti in institucionalnega varstva v napredovalih fazah.

e paradontalno boleznijo: pot zajema preventivo, redne stomatoloSke preglede,
diagnostiko bolezni dlesni, konservativho in kirur§ko zdravljenje ter dolgoro¢no
vzdrzevanje ustnega zdravja. Najvecja ovira so finanCne omejitve, saj so Stevilni posegi
samoplacniski.

Porocilo tako poudarja, da je za izboljSanje kakovosti zdravstvene oskrbe in zmanjSanje
neenakosti nujno razvijati in uvajati celostne strategije, ki vklju€ujejo boljSo organizacijo sistema,
okrepitev medpoklicnega sodelovanja, krepitev zdravstvene pismenosti pacientov ter vecjo
vklju¢enost lokalne skupnosti in nevladnih organizacij. Le s takSnim pristopom bo mogoce
zagotoviti pravi¢nejSo, ucinkovitejSo in trajnostno naravnano obravnavo pacientov v slovenskem
zdravstvenem sistemu. Oblikovane poti pacientov s kroni¢nim obolenjem/stanjem po
slovenskem zdravstvenem sistemu lahko pripomorejo k bolj sistemati¢ni obravnavi pacientov,
znizanju stroSkov zdravstvene obravnave, aktivnemu vklju€evanju pacienta in njemu bliznjih v
celoten proces zdravstvene obravnave, zmanjSanju napak v zdravstvu, spremljanju kakovosti
zdravstvene obravnave, zagotavljanju sledljivosti v obravnavi pacienta ter v veliki meri
omogocanje enake obravnave za vse, ki v zdravstveni sistem vstopajo. Poudariti pa je potrebno,
da je to mogoce le ¢e bodo poti pacientov po zdravstvenem sistemu implementirane v sistem
kakovosti ter vpeljane sistem zdravstvenega varstva pacientov s kroni¢nimi boleznimi/stanji.
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