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Povzetek V literaturi, ki se nanasa na nacionalne programe za
obvladovanje raka in obvladovanje raka na splo$no, se uporabljajo
izrazi vkrovno upravljanje v obvladovanju raka« (angl. Governance
in cancer care) ter »vodenje in nadzor obvladovanja raka« (angl.
Stewardship in cancer care), izrazi pa niso definirani ali pojasnjeni.
V okviru projekta Inovativno partnerstvo za boj proti raku iIPAAC
JA) je bil izveden sistemati¢ni pregled literature, da bi nasli definicije
omenjenih izrazov. V primeru neuspesnih najdb je bilo nacrtovano
kreiranje definicij. Pregled literature smo izvedli z uporabo
podatkovnih baz Pub Med, MeSH in Google; posluzili smo se
oportunisticnega iskanja poglavij iz knjig, dodatnih ¢lankov in sive
literature. Pri analizi literature nismo nasli ustreznih definicij ali
natan¢nih razlag iskanih izrazov oz. pojmov. V nekaterih najdenih
clankih so bili citirani starejsi ¢lanki, objavljeni pred letom 2000,
vendar so bili izrazi v teh ¢lankih uporabljeni na povsem drugih
podroc¢jih, vedinoma na podro¢ju gospodatstva, bancnistva,
duhovnosti, religije ali na podrocju klinicnega upravljanja. Delovna
skupina strokovnjakov iz razli¢nih evropskih institucij in drzav, ki
sodelujejo v delovnem sklopu Krovno upravljanje celostnega
obvladovanja raka, projekta iPAAC JA je na novo oblikovala
definicije, ki bodo koristne zlasti na podro¢ju programov za
obvladovanje raka, saj bodo olajsale razumevanje vodstvenih nalog

na zahtevnem podrocju obvladovanja raka.
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DEFINING THE TERMS GOVERNANCE IN
CANCER CARE AND STEWARDSHIP IN CANCER
CONTROL
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Abstract In the literature concerning national cancer control
programmes and cancer care in general, the terms governance
and/or stewatrdship in/of cancer care are frequently used.
However, the terms are not defined or explained. In the frame of
the project Innovative Partnership for Action Against Cancer
(PAAC JA) a systematic literature review in order to find the
definitions of the terms governance and stewardship in/of cancer
care was performed. In case of unsuccessful finds creation of new
definitions of the mentioned terms was planned. We performed a
literature review using Google, Pub Med, and MeSH and an
opportunistic search for chapters from books, extra articles and
grey literature. The analysed articles did not give definitions or
exact explanations of the terms governance/stewardship in/of
cancer care. In some of them older articles, published before the
year 2000 wete cited. However, the terms in older articles were
used in the completely other fileds, mostly economy, banking,
spitituality, religion or in the field of clinical governance. The
working group of experts from different European institutions
and countries collaborating in the work package Governance of
integrated and comprehensive cancer care of the iIPAAC JA
decided to create new definitions, which will be particularly useful
in the field of cancer control programmes and will facilitate the
understanding of the leadership tasks in the demanding area of

cancer care as well as cancer control.
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1 Uvod

Med pripravo predloga za tretji evropski projekt s podrocja raka iz skupine skupnih
ukrepov (angl. Joint Action-JA), Inovativho partnerstvo za boj proti raku (angl.
Innovative Partnership for Action Against Cancer - iPAAC JA), je bila s strani
predstavnikov drzav ¢lanic jasno izrazena potreba po definicijah izrazov »krovno
upravljanje v obvladovanju raka« (angl. governance in cancer care) ter »vodenje in
nadzor obvladovanja raka« (angl. stewardship in cancer care). Projekt iPAAC JA
izdatno sofinancira Evropska komisija (Jelenc idr., 2018). Za pripravo omenjenih
definicij so bili zadolzeni partnetji iz evropskih drzav, ki sodelujejo pti desetem
delovnem sklopu projekta iPAAC JA, poimenovanim Upravljanje celostne oskrbe
raka, ki je v celoti namenjen upravljanju na podrocju raka. Oba izraza se pogosto
uporabljata v literaturi, zlasti tisti, ki se nanasa na programe, nacrte, plane in strategije
obvladovanja raka; zaradi pomanjkanja opredelitve obeh izrazov pa razumevanje teh

tem pogosto ostaja nejasno.

Svetovna banka je krovno upravljanje (angl. governance) leta 1991 opredelila kot
»nacin izvrsevanja moci pri upravljanju gospodarskih in socialnih virov drzave za
njen razvoj” (The World Bank, 1991). Krovno upravljanje v zdravstvu je eden
klju¢nih izrazov, ki ga uporablja Svetovna zdravstvena organizacija (SZO);
opredeljuje ga kot ,sirok spekter funkcij usmerjanja in sprejemanja pravil, ki jih
izvajajo vlade/nosilci odlocanja, ko zelijo doseci cilje nacionalne zdravstvene
politike, ki so ugodni za splo$no zdravstveno pokritost« (WHO, 2000; Albreht in
Federici, 2015). Krovno upravljanje v zdravstvu ne pomeni le upravljanja z viri v
zdravstvu, temvec vkljucuje sodelovanje z drugimi oddelki in agencijami v vladi ter
tudi z drugimi sektotji, kot sta zasebni sektor in civilna druzba, za spodbujanje in
vzdrzevanje zdravja prebivalstva na participativen in vkljucujo¢ nacin. Ceprav je
podrodje izvajanja funkcij krovnega upravljanja najmocnejSe na nacionalni ravni,
vkljucuje tudi usmetjevalno vlogo regionalnih in lokalnih oblasti. To velja zlasti za
drzave, kjer so drzavne upravne in politicne funkcije v glavnem prenesene na
regionalne in lokalne oblasti (Albreht in Federici, 2015).

SZO je v enem od zanimivejsih letnih porocil predstavila tudi koncept vodenja in
nadzora obvladovanja raka« (angl. stewardship in cancer care) v zdravstvenem
sektorju, ki ga je opredelila kot eno od $tirih glavnih funkcij zdravstvenih sistemov
po vsem svetu (WHO, 2000; Saltman&Ferrousier-Davis, 2000) in celo
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pomembnej$o od drugih kot so: zagotavljanje zdravstvenih storitev, financiranje
sistema in ustvarjanje virov. SZO je vodenje in nadzor opredelila kot ,,skrbno in
odgovorno upravljanje blaginje prebivalstva® (Saltman&Ferrousier-Davis, 2000,
Federici idr., 2012). Vrsta porocil in clankov je kasneje Se razéirila ta koncept in
opredelila njegov konceptualni okvir. Travisov opis vodenja in nadzora je verjetno
najbolj referencen in najobseznejsi med opisi, ki jih najdemo v literaturi namenjeni

zdravstvenim sistemom (Federici idr., 2012, Travis idr., 2003).

Cilj pricujoce Studije je bil poiskati definicije pojmov »krovno upravljanje v
obvladovanju raka« ter »vodenje in nadzor obvladovanja raka« v literaturi ali ustvariti
nove definicije, v primeru neuspes$nega iskanja, vse znotraj delovne skupine
evropskih strokovnjakov v okviru desetega delovnega sklopa projekta iPAAC JA.
Definicije olajsajo razumevanje dela na podrocju upravljanja v obvladovanju raka ter
vodenja in nadzora obvladovanja raka, Se posebej v sklopu nacionalnih programov
za obvladovanje raka (Albreht, Jelenc in Gorgojo, 2013).

2 Metode

Za pregled literature je bila uporabljena opisna raziskovalna metodologija.
Sistemati¢ni pregled literature je omogocil pridobivanje podatkov iz razlicnih virov
in zagotavljanje celovitega razumevanja raziskovalnega podrocja. Pri svojem delu
smo uporabili baze podatkov PubMed, Google in MeSH v skladu s Prednostnimi
porocili za sistemati¢ne preglede in metaanalizo (PRISMA-P) 2015 (Moher idr.,
2015). Uporabili smo razlicne kombinacije kljuénih besed v anglescini. Pri izbiti
literature smo iskali ¢lanke, objavljene v zadnjih desetih, petnajstih, dvajsetih letih in
starejie od dvajset let. Clani delovne skupine so pripravili predlog kljuénih besed v
angleskem jeziku, med katerimi so bile nato izbrane kljucne besede, uporabljene za
iskanje literature. V okviru pregleda literature so bili na podlagi klju¢nih besed
identificirani, pregledani in analizirani ¢lanki o krovnem upravljanju v obvladovanju

raka ter vodenju in nadzoru obvladovanja raka.

Iskanje je bilo totej izvedeno na bazi kljucnih besed, analizirali smo naslove ¢lankov,
povzetke in celotne clanke. Ti ¢lanki so bili objavljeni v strokovni literaturi, pa tudi
v nekaterih ustreznih mednarodnih dokumentih in raziskovalnih studijah. Vklju¢ena
in pregledana je bila tudi siva literatura, ki jo je opredelila in predlagala delovna

skupina. Dokumente smo iskali oportunisticno, kar pomeni usmerjeno oz.
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usmetjeno na podlagi informacij, ki jih je nasel posamezni partner delovne skupine
v svoji drzavi. Med sivo literaturo smo pregledali neobjavljene dokumente ali tiste,
ki jih je sicer tezko najti, vkljuéno z razlicnimi porocili. Pisma, informacije iz
uvodnikov, razli¢ni intervijuji ter postetji in ¢lanki brez dostopa do celotnega besedila

niso bili vklju€eni v Studijo.

Na zacetku raziskave je bilo dogovorjeno, da bodo ¢lani delovne skupine v primeru
neuspesnega iskanja literature ustvarili nove osnutke definicij z uporabo izrazov,
najdenih v definicijah s sorodnih podrocij, tet jih obravnavali in sprejeli na sestanku
delovnega sklopa z evropskimi strokovnjaki za raka iz razlicnih institucij, ministrstev
za zdravje, akademskih krogov, predstavniki organizacij, ki delajo na podrocju raka,

institutov za raka in bolnikov z rakom.
3 Rezultati

Pri pregledu literature izraza/besednega sklopa »krovno upravljanje v obvladovanju
raka«je iskanje v PubMedu prispevalo 229 ¢lankov, od tega 52 po pregledu celotnega
besedila. Zacetno iskanje v Googlu je dalo skupno 52.200.000 clankov. Pregledali
smo celotno besedilo prvih 20 zapisov in izkljucili 17 zapisov. Z iskanjem v MeSH-
u smo dobili 4 ¢clanke, od katerih je po pregledu celotnega besedila ostal le eden. Na

koncu smo pregledali Sestinpetdeset ¢lankov.

Precej manj clankov je bilo najdenih na podrocju »vodenja in nadzora obvladovanja
raka«. Na podlagi iskanja v PubMedu je bilo najdenih le 105 clankov. Po pregledu
celotnega besedila smo izkljucili 101 ¢lanek, 4 ¢lanki pa so ostali za pregled. Na
podlagi iskanja v Googlu smo nasli skupno 8 clankov. Pregledali smo clanke s
celotnim besedilom in izkljucili 2 ¢lanka. Dodali smo nekaj ¢lankov, najdenih z

oportunisticnim iskanjem in tako skupno nasli 24 ¢lankov.

Analizirali smo vse najdene clanke in iskali definicije pojmov »krovno upravljanje v
obvladovanju raka« ter »vodenje in nadzor obvladovanja raka«. Vecina ¢lankov ni
natancno pojasnila izrazov ali pa so citirali druge ¢lanke, kjer so bili izrazi uporabljeni
na drugih podrocjih, ve¢inoma v banéni$tvu, gospodarstvu, religiji ali duhovnosti.
Definicija krovnega upravljanja oskrbe (angl. governance of care), ki jo je leta 2013
ustvarila Organizacija za gospodarsko sodelovanje in razvoj (OECD), je bila morda

najbolj uporabna opredelitev. Izraz se po mnenju OECD nanasa na upravljanje
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sistema oskrbe na makro ravni, zlasti glede izboljsanja kakovosti in rezultatov
(OECD, 2013). Vendar se opredelitev OECD nanasa na krovno upravljanje oskrbe

in ne na krovno upravljanje v obvladovanju raka.
4 Razprava in zakljucek

V omejenem Stevilu znanstvenih in strokovnih ¢lankov s podrocja obvladovanja
raka, pa tudi v kljuénem dokumentu, ki zadeva programe za obvladovanje raka,
Evropski vodi¢ za kakovostne nacionalne programe za obvladovanje raka (Albreht
idr., 2015), kjer je razlozena priprava kakovostnih nacionalnih programov za
obvladovanje raka se uporabljajo izrazi krovno upravljanje v obvladovanju raka in
vodenje in nadzor obvladovanja raka (Albreht in Federici, 2015). Vendar ti izrazi
niso dovolj razlozeni, opredeljeni, kar otezuje razumevanje te specificne tematike.
Da bi nasli definicije pojmov krovno upravljanje v obvladovanju raka in vodenje in
nadzor obvladovanja raka, je bil opravljen pregled literature. Poiskali smo in
analizirali razlicne clanke, da bi nasli definicije omenjenih izrazov. Le nekaj clankov,
ki smo jih nasli je bilo delno uporabnih, v glavnem pa niso pojasnili izrazov ali pa so
citirali druge clanke, kjer se izrazi uporabljajo na drugih podro¢jih, kot so

gospodarstvo, duhovnost, religija ali banc¢nistvo.

Marks je razmisljal, da je krovno upravljanje drsec izraz. Lahko je povezan z vrsto
nacel, izvajanjem zakonite oblasti z zakoni in drugimi predpisi ali postopki za
zagotavljanje odgovornosti in upravljanje tveganj v organizacijah. Lahko se nanasa

tudi na sistemati¢no uporabo postopkov (Marks, Cave in Hunter, 2010).

Glede na opredelitev krovnega upravljanja oskrbe (angl. governance of care) ki jo je
ustvaril OECD in je ena redkih uporabnih definicij, ki smo jih nasli, se upravljanje
nanasa na to, kako se sistem vodi in upravlja na makro ravni, zlasti glede izboljsanja
njegove kakovosti in rezultatov (OECD, 2013). Po mnenju Stoketja se krovno
upravljanje (angl. governance) ukvarja z ustvarjanjem pogojev za urejeno
vodenje/vladanje in kolektivno ukrepanje; uc¢inki upravljanja se zato ne razlikujejo
od vladnih (Stoker, 2019). V ¢lanku o krovnem upravljanju in oskrbi na podrocju
raka v Indiji je Bhaidkar obrazlozil, da ima krovno upravljanje kljucno vlogo pri

regulaciji in zagotavljanju kakovostnega zdravstvenega varstva (Bhaidkar, 2018 ).
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Zaradi pomanjkanja opredelitev se iztaza »krovno upravljanje v obvladovanju raka«
ter »vodenje in nadzor obvladovanja raka« véasih mesata. Kot je razlozila SZO se
vodenje in nadzor na podro¢ju zdravja (angl. health), ki je vcasih tudi ozje
opredeljeno kot krovno upravljanje, nanasa na Sirok spekter funkcij, ki jih vlade
izvajajo za dosego ciljev nacionalne zdravstvene politike (WHO, 2020). Poleg
formalnega zdravstvenega sistema vodenje in nadzor pomeni zagotavljanje, da druga
podrodja vladne politike in zakonodaje spodbujajo - ali vsaj ne ogrozajo - zdravja
ljudi (WHO, 2020). Obseg izvrsevanja vodstvenih in nadzornih funkcij je najvedji na
nacionalni ravni, vendar lahko koncept zajema tudi usmerjevalno vlogo regionalnih
in lokalnih oblasti (WHO, 2020).

Zaradi pomanjkanja ¢lankov z natan¢nimi definicijami izrazov »krovno upravljanje
v obvladovanju raka« ter »wvodenje in nadzor obvladovanja raka«je bilo dogovorjeno,
da se v okviru desetega delovnega sklopa Upravljanje celostne oskrbe raka, projekta
iPAAC JA oblikujejo nove definicije z uporabo najdenih izrazov v clankih, cetudi
niso neposredno povezani z oskrbo raka. Vodilni strokovnjaki na tej nalogi so
oblikovali prvo razli¢ico obeh definicij, ki sta bili ustvatjeni z uporabo besed in
pomena iz analiziranih definicij, uporabljenih na sorodnih podrodjih. Predlagane
nove definicije so bile obravnavane in sprejete na srecanju delovnega sklopa o
upravljanju celostne oskrbe raka na madzarskem Nacionalnem onkoloskem institutu
v Budimpesti, septembra 2019. Evropski strokovnjaki iz projektnih partnerskih
organizacij, ministrstev za zdravje, nacionalnih institutov za javno zdravje,
onkoloskih institutov, univerz, pa tudi ¢lani Organizacije evropskih institutov s
podrocja raka (OECI), Evropske organizacije za boj proti raku (ECCO), Evropske
organizacije prebavnih rakov, predstavniki bolnikov z rakom in drugi, so sodelovali
pti oblikovanju definicij. Glede opredelitve vodenja in nadzora na podrocju raka je
bilo na sestanku dogovotjeno, da se izraz uporabi v povezavi z nadzorom raka (angl.
cancer control) zaradi §irSega vsebinskega pomena tega izraza v primerjavi s krovnim

upravljanjem.
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Predstavljamo kon¢no oblikovani in na sestanku strokovnjakov sprejeti definiciji.

»Krovno upravljanje v obvladovanju raka« (angl. Governance in cancer care)

Krovno upravljanje v obvladovanju raka je kontinuiran proces upravljanja na makro
ravni, s pomocjo katerega lahko sistemi zdravstvenega varstva zagotavljajo, razvijajo
in izboljsujejo kakovost, zmogljivost in rezultate na podrocju oskrbe raka.

»Vodenje in nadzor obvladovanja raka« (angl. Stewardship in cancer control)

Vodenje in nadzor obvladovanja raka predstavljata najvisjo odgovornost drzave na

podrodju raka, z namenom dosega ciljev nacionalne zdravstvene politike.

V okviru dela evropskega projekta iPAAC JA s podrocja raka so bile na podlagi
pregleda literature in dela znotraj delovne skupine razvite definicije pojmov »Krovno
upravljanje v obvladovanju raka« ter »Vodenje in nadzor obvladovanja raka«. O
definicijah so razpravljali, jth dopolnjevali in sprejeli evropski strokovnjaki, ki se
ukvarjajo s podrocjem raka in prihajajo iz razlicnih institucij, akademskih krogov,
ministrstev za zdravje ter predstavniki organizacij in institutov, ki delujejo na
podrocju raka ter predstavniki bolnikov z rakom. Gre za sodelujoce na desetem
delovnem sklopu projekta iPAAC JA, Upravljanje celostne oskrbe raka. Definiciji
bosta Se posebej uporabni na podro¢ju nacionalnih programov za obvladovanje raka
in bosta olajsali razumevanje vodstvenih nalog na podrocju krovne oskrbe z rakom

ter vodenja in nadzora na podrodju raka.

Ta raziskava izhaja iz skupnega ukrepa Inovativno partnerstvo za boj proti raku (angl. Innovative
Partnership for Action Against Cancer-iIPAAC), ki je prejel sredstva Evropske unije prek Izvajalske
agencije za potrosnike, zdravje, kmetijstvo in hrano (angl. Consumers, Health, Agriculture and Food
Executive Agency-CHAFEA) Evropske komisije v okviru Zdravstvenega programa 2014-2020.
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