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Rak je znagajan zdravstveni problem stanovni§tva Hrvatske. Zahvaljujuéi prof. dr. sc. Zivku Kul&aru, koji je 1959. godine osnovao
Registar za rak pri Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo koji djeluje i danas, imamo podatke o svim malignomima na podrucju
Republike Hrvatske. Prijava podataka Registru za rak zakonski je regulirana Zakonom o sluzbenoj statistici (NN 103/2003) i Go-
di$njim provedbenim planom te se odvija putem Zupanijskih zavoda za javno zdravstvo koji imaju ulogu kontrole kvalitete i obu-
hvata prijavljivanja, nakon ¢ega prosljeduju izvore podataka u Hrvatski zavod za javno zdravstvo. Podatci Registra mogu se dobiti
na zahtjev ispunjavanjem Zahtjeva za agregiranim podatcima registra za rak ili Zahtjeva za individualnim podatcima. Medutim,
podataka o laringektomiranim osobama u Republici Hrvatskoj, nema. Za istrazivanje o laringektomiranim osobama s ciliem da se
vidi koliko takvih osoba ima, kada su, gdje i kako lije¢eni, koje su im demografske karakteristike, nazalost nema relevantnih po-
dataka sakupljenih na jednom mjestu. U ovom se radu predlaZe osnivanje Registra laringektomiranih osoba u Republici Hrvatskoj
koji bi vodile medicinske sestre pri otorinolaringolo$kim odjelima.
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UvOD

Laringektomirane osobe su osobe kojima je kirur§kim
zahvatom odstranjeno grlo. Takav se zahvat najcesce
radi zbog lije¢enja malignih tumora grla. Laringekto-
mirana osoba za trajnu posljedicu ima dva velika hen-
dikepa: disanje na umjetni otvor na vratu - traheo-
stomu i nemogu¢nost stvaranja prirodnog glasa. Glas
i govor su samo ¢ovjeku svojstvene osobine, ¢ine te-
melj nage komunikacije i interakcije s okolinom. Svaki
poremecaj stvaranja glasa i govora, a posebno potpuna
nemogucnost stvaranja glasa, pogada fizi¢ki, funkcio-
nalni, psihi¢ki i socijalni status osobe.

Rak grla je zlo¢udni tumor koji nastaje kada se u tki-
vu grla pojave i po¢nu razvijati zlo¢udne tumorske sta-
nice koje to isto tkivo po¢nu razarati. Od karcinoma
grla bitno ces¢e obolijevaju muskarci, ¢e$¢e pusaci i
oni skloni prekomjernom uzivanju alkohola. Godisnje
u Hrvatskoj od karcinoma grla oboli oko 550 do 600
osoba. Naj¢esce su to pacijenti srednje i starije dobi (iz-

medu 501 70 godina). Zadnjih godina primjetan je rast
pojavnosti karcinoma grla kod Zena i kod mladih oso-

ba (1).

Registar za rak Hrvatske osnovan je 1959. godine. Naj-

prije su se prikupljali samo podatci o umrlima, a od
1962. godine obraduju se podatci o novooboljelima, li-
jecenju, izljecenju, povratku ili irenju bolesti. Najzna-
¢ajniji podatci Registra za rak su stopa incidencije raka
i prevalencije u nacionalnim i medunarodnim okviri-
ma (2). Od 1994. godine Registar za rak Hrvatske je
punopravni ¢lan Medunarodnog udruzenja registara
za rak sa sjedi$tem u Lyonu (IACR), a uklju¢ivanjem
u Europsku mrezu registara za rak (ENCR), Registar
je usao u bazu podataka o incidenciji i mortalitetu od
raka (EUROCIM).

Kako je rak znacajan zdravstveni problem stanovnistva
Hrvatske vrlo je vazno raspolagati odgovaraju¢im po-
datcima koji ¢e pomo¢i u izradi strategije za prevenciju
i odgovaraju¢u onkolosku sluzbu i zastitu. Samo dobro
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organizirana registracija raka moze omoguciti dobiva-
nje takvih podataka. Izvori podataka Registra za rak su
prijave iz bolnice za otpustene bolesnike — Bolesnic¢ko-
statisticki list - Onko tip (obrazac JZ-ONK), izvanbol-
ni¢ka Prijava maligne neoplazme (obrazac JZ-NEO),
kopije patohistoloskih nalaza i podatci o umrlim oso-
bama. Navedene prijave ispunjavaju iskljuc¢ivo lije¢nici
i to u Bolnickom informatickom sustavu (BIS), a do-
stavljaju se zavodima za javno zdravstvo (ZZ]JZ). Uspo-
redno s informatizacijom zdravstvenog sustava, koja je
u tijeku, predvida se i postupni prijelaz na elektronicki
nacin prikupljanja podataka.

Prijava podataka Registru za rak zakonski je reguli-
rana Zakonom o sluzbenoj statistici (3) i Godi$njim
provedbenim planom te se odvija putem Zupanijskih
ZZ7]Z koji imaju ulogu kontrole kvalitete i obuhvata
prijavljivanja. S obzirom da se pri Registru za rak obra-
duju povjerljivi i osobni podatci, bitno je postivati na-
Cela zastite povjerljivosti podataka.

KORISTENJE PODATAKA REGISTRA ZA RAK

Uloga registra za rak je vi§estruka. Podatci Registra ko-
riste se za epidemioloska istrazivanja, planiranje i eva-
luaciju zdravstvene skrbi. Daju nam uvid u veli¢inu
problema malignih bolesti u populaciji, najces¢a sijela,
pomazu istraziti faktore rizika i predvidjeti preventiv-
ne aktivnosti. Niz analitickih epidemioloskih istraziva-
nja, ponajprije iz podruéja epidemiologije tumora gla-
ve i vrata provedeno je koriStenjem Registra. Podatci
Registra potrebni za javno-zdravstvene ili znanstveno-
istrazivacke svrhe dobivaju se ispunjavanjem Zahtjeva
za agregiranim podatcima Registra za rak ili Zahtjeva
za individualnim podatcima Registra za rak. Takav za-
htjev $alje se postom ili telefaksom i rjeSava u najkra-
¢em mogucem roku. Podatci Registra su povjerljivi te
je osobito vazno postivati nacela zastite povjerljivosti
podataka. Primjena tih nacela razradena je Smjernica-
ma za povijerljivost podataka Europske mreZe registra
za rak (4) koje se nadovezuju na europsku direktivu
95/46/EC o zastiti podataka. Koristiti se mogu i podat-
ci koji su objavljeni u biltenima odnosno na mreznim
stranicama Registra za rak. Te podatke iz biltena i sa
mreznih stranica koristi struka, ali i mediji, ¢esto uz di-
rektne kontakte radi pojasnjenja podataka.

Za razliku od Registra kroni¢nih bolesti, gdje postoje
npr. Registar perkutanih koronarnih intervencija u KB
Sestre milosrdnice (5), Nacionalni registar osoba sa $e-
¢ernom bolesti CroDiab (6) i sl., pri Registru za rak,
niti igdje drugdje ne postoji registar pacijenata s trahe-
ostomom, gastrostomom, registar laringektomiranih
i sl.. Potaknuta namjerom da saznam broj i osobitosti
laringektomiranih osoba u Republici Hrvatskoj dosla
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sam na ideju da se napravi Registar laringektomiranih
osoba koji bi vodile medicinske sestre, za pocetak bi to
bili institucijski registri.

REGISTAR LARINGEKTOMIRANIH OSOBA

U Registru za rak prikupljaju se podatci o sijelu tumor-
skog procesa u podrudju glave i vrata. Vodi se evidenci-
jaio tome je lije pacijent lijecen kirurski, radioterapi-
jom i/ili kemoterapijom (JZ-ONK). Medutim, zelimo li
vidjeti koliko osoba ima traheostomu, to nije moguce
jer takvi podatci ne postoje. Kirursko lije¢enje bolesni-
ka ne znaci da svaki tretirani bolesnik ima traheosto-
mu, kao ni da bolesnici lije¢eni samo radioterapijom
i/ili kemoterapijom nemaju traheostomu. Laringekto-
mija je poseban kirurski postupak koji uzrokuje trajni
hendikep, trajnu nemogu¢nost normalnog govora i di-
sanja s posljedicama za fizicko, funkcionalno, emocio-
nalno i socijalno stanje.

Osnivanje Registra laringektomiranih osoba u Repu-
blici Hrvatskoj bilo bi od velike koristi kako za larin-
gektomirane osobe, tako i za djelatnike u zdravstvu.
Jedino na taj nac¢in mogli bismo znati koliki je broj la-
ringektomiranih osoba, koliko ih je uklju¢eno u klu-
bove laringektomiranih osoba, koliko ih je uklju¢eno
u neki oblik rehabilitacije, koliko ih je radno sposob-
no i zaposleno, koliko ih moze govoriti i na koji nacin
i sl.. Takvi podatci bi se mogli koristiti u znanstvene
svrhe, ali i u svrhu pobolj$anja kvalitete Zivota tih oso-
ba. Laringektomirane osobe izgubile su mogu¢nost go-
vora. Nakon operacije im je potrebna zahtjevna reha-
bilitacija i edukacija: od ucenja gutanja, nadomjesnog
govora, njege traheostome, ucenje dijafragmalnog di-
sanja i odrzavanje gibljivosti vrata i ramenog obruca
vjezbama (7). Kada bismo imali podatke o svim larin-
gektomiranim osobama mogli bismo im pruziti ve¢u
pomo¢. Udruge operiranih, klubovi (tzv. grupe samo-
pomodi, ve¢inom uz Lige protiv raka) u nas i u svije-
tu okupljaju operirane i brinu o njihovoj rehabilitaciji
i resocijalizaciji (8). Takvi Klubovi u Republici Hrvat-
skoj djeluju ve¢ godinama. Osobe koje su ukljucene u
Klubove spoznaju nova zadovoljstva u svom Zivotu, ne
osjecaju se izoliranima, druze se, shvac¢aju da nisu sami.
Uspijevaju normalno komunicirati s okolinom, $to je
bitan ¢imbenik, budu¢i da sposobnost govora ¢ovjeka i
¢ini socijalnim bi¢em. Za reintegraciju i resocijalizaci-
ju laringektomirani moraju mijenjati nacin Zivota, vra-
titi osmijeh, nauciti se radovati, nadati se. Treba iza-
¢i iz verbalne internacije, izbje¢i izolaciju i depresiju, a
upravo se to lakse i brze uspijeva ostvariti kroz klubove.
Potice se uvjerenje da se maligna bolest moze prevla-
dati i shvaca vrijednosti latinske poslovice “Dum spiro
spero!” - dok di$em, nadam se (1,8). Nazalost, sve la-
ringektomirane osobe ne znaju za mogucnost uclanje-
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nja u klubove i mogu¢nosti koje im se kroz njih nude.
Clanovi klubova osim druZenja i izmjene iskustava na-
uce i neke vjestine koje ne bi izvodili bez stru¢ne po-
modi. Vrlo je interesantno da te osobe bez glasnica u
klubu mogu nauciti pjevati, a bez obzira na traheosto-
mu mogu nauciti i tehniku plivanja. Prema pricanju
prof. dr. sc. Marka Turi¢a, prvog tajnika Zagrebackog
kluba laringektomiranih, prvi su puta osobe bez gla-
snica zapjevale u autobusu po povratku s izleta na Pli-
tvice (1978. godine). Krajem rujna 2007. godine skupi-
na od 15 laringektomiranih osoba odrzala je na kraju
kongresa koncert, koji je izazvao veliko odusevljenje
svih prisutnih, a o tome su izvijestili mnogi ¢asopisi la-
ringektomiranih Europe i Amerike. Zbor “Hrabri ljudi”
nije viSe jedini zbor na svijetu koji pjeva bez glasa. Pje-
vacki zborovi laringektomiranih prepoznatljiva su hr-
vatska posebnost u svjetskim razmjerima. Osnovani su
zborovi pri klubovima u Rijeci, Osijeku i Karlovcu. Na
medicinskim kongresima stru¢njaci jedva mogu vjero-
vati u postignuce. U Hrvatskoj je 10-tak ¢lanova kluba
osposobljeno i opskrbljeno uredajima za hidroterapi-
jui plivanje zahvaljuju¢i pomod¢i udruga iz Njemacke i
Slovenije (1,8,9,10).

Zbog tih i sli¢nih prednosti veoma je vazno pokretanje
Registra. Predlazem da takav registar vode medicin-
ske sestre, bacc.med.techn/mag.med.techn koje rade
na odjelu otorinolaringologije a ujedno su stru¢ni su-
radnici u klubovima. Evidentirati bi se pocelo na od-
lasku iz bolnicke ustanove, s datumom laringektomije,
karakteristikama traheostome, opisom pribora (kani-
la, pribor za ovlazivanje i zagrijavanje udahnutog zra-
ka, aspirator, itd.), podatcima o provedenoj edukaciji
pacijenta i njegove obitelji o njezi traheostome. Osim
osnovnih, prikupili bi se i §iri demografski i socijalni
podatci; dob i vrijeme postavljanja dijagnoze, dob i vri-
jeme izvodenja laringektomije, obiteljski status, izloze-
nost faktorima rizika (pusenje i alkohol), $kolska spre-
ma, zanimanje i mjesta zaposlenja, druge tumorske
bolesti. Registar bi se nadopunjavao pri svakom dola-
sku na kontrolni pregled i to sljede¢im podatcima: pro-
vedenoj radioterapiji i/ili kemoterapiji; nosi li kanilu,
koje vrste i veli¢ine (plasti¢na, metalna, silikonska, jed-
nostruka ili dvostruka); koristi li pribor za ovlazivanje
i zagrijavanje udahnutog zraka i koji (naljepke, kazete,
traheofiks, itd.); je li i kako je rehabilitirao glas (govor-
ne vjezbe u instituciji, kod logopeda, ezofagealno, go-
vornom protezom, elektrolarinksom); je li je ¢lan Klu-
ba laringektomiranih osoba; koristi li preko Kluba neke
od oblika rehabilitacije (pjevanje, plivanje, organizirani
boravak u stacionarnim ustanovama za rehabilitaciju);
duljina trajanja bolovanja; radna sposobnost i invalidi-
tet; redovitost dolazaka na kontrolne preglede.

Taj bi obrazac bio integriran u BIS, u ra¢unalima klu-
bova, ispunjavale bi ga medicinske sestre bacc.med.
techn/mag.med.techn. koje rade na odjelu otorinola-

ringologije i stru¢ni su suradnici u klubovima larin-
gektomiranih. Dostupnost obrasca i Registra omogu-
¢ila bi kontinuitet u prikupljanju i azuriranju podataka.
Svi podatci bi se dostavljali u HZJZ te bi im se moglo
pristupiti na isti na¢in kako se moze pristupiti i ostalim
registrima iskljuc¢ivo u javno-zdravstvene ili znanstve-
no-istrazivacke svrhe. Stru¢ni suradnici u klubovima
laringektomiranih osoba imali bi informaciju o osoba-
ma koje nisu ¢lanovi Klubova. Postojala bi mogu¢nost
da im se obrac¢a s programom rada kluba, upozna ih
s pogodnostima ¢lanova, pomognu im dolaziti na sa-
stanke ili na druge nac¢ine omoguce podrsku Kluba u
kud¢i laringektomirane osobe.

ZAKLJUCAK

Izradom i redovnim vodenjem Registra laringektomi-
ranih osoba kvaliteta Zivota i skrbi bi se bitno poboljsa-
la. Podatci registra koristili bi se za poticanje znanstve-
nih istrazivanja s podrudja epidemiologije tumora grla,
kvalitete zivota laringektomiranih, utjecaja laringekto-
mije na obitelj i zajednicu. Jos§ vaznijim od toga ¢ini mi
se prakti¢ni doprinos Registra individualizaciji skrbi o
laringektomiranoj osobi. Kvalitetna informacija o sva-
kom pojedincu omogucila bi intervenciju u onom seg-
mentu u kojem je najpotrebnija, bilo da se radi o me-
dicinskom tretmanu, dostupnosti pomagala, edukaciji,
rehabilitaciji, socijalizaciji, pravima iz socijalne skrbi.
Podatke iz Registra moglo bi se usporediti sa sli¢cnim
podatcima iz drugih zemalja $to bi olaksalo protok in-
formacija, pristup medunarodnim udrugama, progra-
mima i projektima. Takoder bi im se mogla pokazati i
uloga klubova laringektomiranih osoba, kako kod nas
tako i u Europi, pa bi uz podrsku zdravstvenih djelatni-
ka saznali kako djeluju i kakvu pomo¢ i podrsku imaju
takve osobe u Europi (1,8).
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SUMMARY

CANCER REGISTRY OF LARYNGECTOMIZED PERSONS IN CROATIA

B. PAVLIC

Karlovac General Hospital and School of Medicine, University of Zagreb, University Study of Nursing,
Zagreb, Croatia

Cancer poses a major problem in the population of Croatia. Owing to Professor Zivko Kul&ar, who founded Cancer Registry at the
Institute of Public Health in 1959, statistical data on patients with malignant cancer, including information on the entire territory of
the Republic of Croatia, are available. The Act on Official Statistics (Official Gazette 103/2003) and Annual Implementation Plan
regulate data recording in Cancer Registry, which is performed by the County Public Health Institutes that control the volume
and quality of registration, after which the information is forwarded to the Croatian National Public Health Institute. If information
and statistical data are needed for public health or scientific research purposes, one should approach Cancer Registry, having
previously filled out a form for aggregated or individual information. However, when requesting information about individuals ha-
ving undergone laryngectomy, such information is not available. If information about individuals having undergone laryngectomy
is needed, e.g., how many of such individuals there are out there, when, where and how they are treated, or their demographic
characteristics, such information unfortunately is not available. Therefore, establishment of the registry of patients who have un-
dergone laryngectomy is proposed, which would be maintained by nurses working at ENT departments.

Key words: Cancer Registry, cancer, laryngectomy
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