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IZVLECEK

V Sloveniji letno za rakom zboli okoli 70 otrok in mladostnikov,
mlajsih od 20 let. S ¢asom incidenca narasca, prezivetje pa se
toliko izboljsuje, da posledi¢no pada umrljivost in se povecuje
stevilo prezivelih, ki zaradi tveganja za pojav poznih posledic
potrebujejo dozivljenjsko spremljanje. Standardni nabor
podatkov Registra raka Republike Slovenije vsebuje preskope
podatke za nekatere poglobljene raziskave o raku v otrostvu in
mladostnistvu ter poznih posledicah pri prezivelih. V Registru
raka smo zato leta 2020 zaceli aktivnosti za vzpostavitev
Klini¢nega registra otroskih rakov in poznih posledic zdravljenja
raka v otrostvu, ki deluje kot populacijski register z razsirjenim
naborom podatkov. Njegov osnovni namen je sistemati¢no
belezenje poznih posledic zdravljenja raka, zasnovali pa smo ga
v dveh modulih. Prvi, ki je namenjen Registru raka, z uporabo
pristopa aktivne registracije prek dostopa do elektronskih
zapisov o bolnikih Pediatri¢ne klinike Ljubljana ter drugih
ustanov omogoca natanc¢en popis bolezni (skladno z mednaro-
dnimi pravili), primarnega zdravljenja (operacije, kumulativne
doze posameznih zdravil, kumulativne obsevalne doze, presadi-
tev krvotvornih matic¢nih celic in druga zdravljenja), morebitnih
stranskih uc¢inkov zdravljenja in morebitne ponovitve bolezni,
za katero je zdravljenje popisano enako podrobno kot primarno
zdravljenje. Prvi modul Ze vsebuje podatke za incidencno leto
2019, sledila bo pospesena registracija nadaljnjih let. Drugi modul
je namenjen Enoti za ugotavljanje poznih posledic raka Onko-
loskega instituta Ljubljana, kjer bodo zdravniki med obiskom

bolnika imeli dostop do vseh zbranih podatkov in moznost
prospektivnega belezenja obiskov, opravljenih preiskav, izpolnje-
nih vprasalnikov in ugotovljenih poznih posledic. Drugi modul
je vpostopku testiranja uporabniske prijaznosti, razvijamo pa
tudi avtomatiziran opis zdravljenja (tako imenovani potni list za
prezivele) in priporo¢il za sledenje.

Kljucne besede: register raka, klini¢ni register, raki v otrostvu,
raki v mladostnistvu, pozne posledice

ABSTRACT

Around 70 children and adolescents under the age of 20 are
diagnosed with cancer in Slovenia every year. Incidence is rising
over time, but survival is improving significantly, resulting in a
decrease in mortality and an increase in the number of survivors
who need lifelong follow-up because of the risk of late effects. The
Slovenian Cancer Registry’s standard dataset contains data that
is too scarce for some in-depth studies on childhood and adolescent
cancers and late effects in survivors. Al the Cancer Registry, we
have therefore started activities in 2020 to establish a clinical
registry of childhood cancer and late effects of childhood cancer
treatment, which acts as a population-based registry with a highly
expanded dataset. Its primary purpose is to systematically record
the late effects of cancer treatment. It consists of two modules. The

Jirstis managed by the Cancer Registry and, using an active regi-

stration approach through access to the electronic patient records of
the Ljubljana Paediatric Clinic and other institutions, it allows for
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a detailed inventory of the disease (in line with international rules),
primary treatment (operations, cumulative doses of individual
therapeutics, cumulative radiation doses, haematopoietic stem cell
transplantation and other treatments, side effects of treatment) and
recurrences, where the treatment is registered to the same level of
detail as the primary treatment. The first module already contains
data for the incidence year 2019, with accelerated registration of
subsequent years to follow. The second module will be operated by
the Late effects unit of the Institute of Oncology Ljubljana, where
all collected data will be accessible during the patient’s visit, and
where visits, tests performed, questionnaires completed and late
effects identified can be prospectively recorded. The second module
is undergoing testing for user-friendliness, and we are developing
automation of the treatment summary (survivorship passport) and
Jollow-up recommendations.

Keywords: cancer registry, clinical registry, childhood cancer,
adolescent cancer, late effects

1. UvoD

Register raka Republike Slovenije (Register raka) je populacijski
register, kjer se zbirajo osnovni mednarodno usklajeni podatki

o vseh bolnikih z rakom ter nekaterimi izbranimi nemalignimi
tumorji, na podlagi katerih lahko izra¢unamo najosnovnejse
podatke o bremenu raka z uporabo stirih klasi¢nih uveljavljenih
kazalnikov: incidenca (vsi novoodkriti primeri raka v dolo¢enem
letu), prevalenca (vse osebe, ki so kadarkoli zbolele za rakom

in so na zadnji dan v letu Se Zive), umrljivost (vsi umrli zaradi
raka v dolo¢enem letu) in prezivetje (delez oseb z rakom, ki so
doloc¢eno obdobje po diagnozi Se zive). Ti podatki pa so preskopi,
kadar zelimo natanc¢neje raziskovati breme otroskega rakain
zlasti pozne posledice zdravljenja raka, ki se lahko pojavijo pri
nekaterih vrstah zdravljenja. Skladno z Drzavnim programom
obvladovanja raka (DPOR) smo zato s pomocjo finan¢nih

sredstev Javne agencije za raziskovalno dejavnost Republike
Slovenije in Ministrstva za zdravje v Registru raka v letu 2020
zaceli razvijati Klini¢ni register otroskih rakov in poznih
posledic zdravljenja raka v otrostvu, ki bo omogocil sistematicen
popis poznih posledic ter vseboval moc¢no razsirjen in poglobljen
nabor podatkov o rakavi bolezni in prejetem zdravljenju.

V prispevku najprej podajamo kratek pregled rakov pri otrocih
in mladostnikih, kot jih belezimo v Registru raka s kodami v
poglavju C po mednarodni klasifikaciji MKB-10 (1), v drugem
delu pa predstavljamo na novo vzpostavljen klini¢ni register
otroskih rakov in poznih posledic zdravljenja raka v otrostvu, ki
deluje kot populacijski register z izjemno razsirjenim naborom
podatkov.

2. KRATKA EPIDEMIOLOGIJA OTROSKIH RAKOV

V zadnjem desetletju v Sloveniji v ¢asu otrostva in mladostnistva
(od rojstva do dopolnjenega 19. leta starosti) letno odkrijemo
okoli 70 rakov, za 20 % ve¢ med fanti kot dekleti (2). Starostno
standardizirana incidenc¢na stopnja (slovenski standard 2002)
od leta 1961 pri obeh spolih narasc¢a v povprecju za nekaj vec kot
1% letno, od leta 1985 pa umrljivost upada prav tako za okoli 1

% (slika 1; trend je izra¢unan s programom Joinpoint). Podobno
jedrugod v Evropi, vendar vzroki porasta niso znani, ¢ceprav ga
vveliki meri pripisujejo izboljsanim postopkom diagnostike, pri
¢emer pa ni izklju¢ena moznost, da gre hkrati tudi za druga¢no
izpostavljenost §kodljivim dejavnikom, zlasti intrauterino (3).

V primeru levkemij je mozna tudi t. i. higienska hipoteza, kjer
lahko zaradi izbolj$anja preprecevanja okuzb v sodobni dobi pri
genetsko nagnjenih pride do razvoja levkemije zaradi nepravilne-
ga odgovora na okuzbo imunskega sistema otroka, ki ni ob pravem
¢asu (dovolj zgodaj) prisel v stik z nenevarnimi povzrocitelji
okuzb v zgodnjem otrostvu (4).

Slika 1: Trend incidence (1961-2018) in umrljivosti (1985-2018) zaradi raka pri otrocih in mladostnikih (0-19 let). SSS - starostno standardizirana
stopnja (slovenski standard 2002). V legendi podajamo povprecno letno spremembo, statisticno znacilen trend je oznacen z zvezdico.
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Najpogostejse skupine rakov v starosti 0-19 let so levkemije,
limfomi in tumorji osrednjega zivéevja. Glede na slovenske
podatke povprecja za obdobje 1961-2019 levkemije skupno pred-
stavljajo kar cetrtino vseh novoodkritih rakov, sledijo tumorji
osrednjega in avtonomnega zivcevja z okoli 15 %, Hodgkinov
limfom z 10 % in ne-Hodgkinovi limfomi z 8 % (slika 2).

Zdravljenje rakov v otrostvu in mladostnistvu je izjemno napre-
dovalo, skladno s tem se je dolgoroc¢no prezivetje obolelih moc¢no
izboljsalo in se umrljivost, kot kaze slika 1, zmanjsuje. Na sliki

3 je prikazano 5-letno opazovano prezivetje za Sest desetletnih
obdobij, kjer vidimo, da se je v obdobju 1961-2018 prezivetje
izboljsalo z okoli 20 % na skoraj 90 % (2).

3. POZNE POSLEDICE ZDRAVLJENJA RAKA
V OTROSTVU PRI ODRASLIH

Z narascanjem prezivetja se vse bolj pojavlja potreba po bolj
poglobljenem spremljanju bremena raka v otrostvu kot samo

s klasi¢nimi kazalniki bremena raka, predvsem z belezenjem
poznih posledic. Rak in zdravljenje raka, ki so ga delezni otroci
in mladostniki, predvsem doloc¢ene vrste kemoterapije in
obsevanje, lahko po nekaj letih ali desetletjih vodijo v okvare
razlicnih organov in tkiv (5). Najpogosteje se pojavljajo okvare
Zlez z notranjim izlo¢anjem (motnje delovanja $¢itnice, jajénikov,
testisov, hipotalamo-hipofiznega sistema), pogoste so tudi okvare
srca in ozilja, pojavijo pa se lahko tudi okvare plju¢, prebavil,
vida, sluha, ledvic, Zivéevja, misicno-skeletnega sistema, secnega
mehurja, hematopoetskega in imunskega sistema ter druge.

Slika 2: Porazdelitev novoodkritih najpogostejSih rakov v otro$tvu in mladostniStvu (0-19 let) v Sloveniji, povprecje 1961-2018.
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Pogoste so tudi funkcionalne motnje na podrocju inteligence in
¢ustvovanja. Priblizno 75 % prezivelih raka v otrostvu v svojem
zivljenju doZivi eno ali ve¢ somatskih okvar (6). Ena od najbolj
nezelenih poznih posledic pa so novi primarni raki, za pojav
katerih imajo preziveli raka v otrostvu od tri- do Sestkrat vecje
tveganje od svojih sovrstnikov (7). Pomembni so tudi negativni
vidiki psihosocialnega zdravja pri osebah, ki so zbolele za rakom
v otrostvu, kot so manjsa verjetnost, da se ustrezno izobrazijo,
zaposlijo in si ustvarijo druzino ter zivijo kot samostojni odrasli
(8-10).

Zgodnje odkrivanje in zdravljenje poznih posledic zdravlje-

nja otroskih rakov je pomembno za preprecevanje nadaljnjih
zdravstvenih tezav (11-13). Z namenom poenotenja spremljanja
poznih posledic so bile pripravljene mednarodno usklajene
klini¢ne smernice za sledenje (14) in tudi posebej za specifi¢ne
pozne posledice — okvare srca (15), okvare spolnih Zlez pri
zenskah (16) in moskih (17), pojav novih rakov, kot sta rak s¢itnice
(18) inrak dojke (19), ter okvare sluha (20). Marsikje v svetu pa
prehod iz pediatri¢ne v odraslo obravnavo ni urejen sistemati¢no,
zaradi Cesar odrasli, ki so preziveli raka v otrostvu, niso delezni
najprimernejse obravnave ali pa se izgubijo iz sledenja (21, 22).
Prinas se lahko taki bolniki vse od leta 1986 spremljajo v Enoti za
ugotavljanje poznih posledic raka (Enota za pozne posledice), ki
deluje na Onkoloskem institutu Ljubljana (OIL) (23). Po do sedaj
znanih podatkih iz obc¢asnih raziskav ima okoli 80 % bolnikov,

ki obiskujejo Enoto za pozne posledice, ¢ustvene in kognitivne
motnje, 50 % okvare srca (vkljuéno z asimptomatskimi), 40 %
okvare Zlez z notranjim izlo¢anjem in podoben odstotek okvare
plju¢, medtem ko je tveganje drugega primarnega raka med prezi-
velimi v primerjavi s splo$no populacijo ob¢utno visje (24-31).

4, ZASNOVA KLINIENEGA REGISTRA OTROSKIH RAKOV IN
POZNIH POSLEDIC ZDRAVLJENJA RAKA V OTROSTVU
Dabi nadgradili spremljanje poznih posledic iz obdobnih
raziskav z uporabo principov registracije, smo v Registru raka

oblikovali Klini¢ni register otroskih rakov in poznih posledic
zdravljenja raka v otrostvu z akronimom KrOt. KrOt smo
zasnovali skupaj s klini¢nimi strokovnjaki, ki se ukvarjajo z
zdravljenjem otroskih rakov na Pediatric¢ni kliniki Ljubljana
(PKL) in spremljanjem poznih posledic raka pri prezivelih na
Enoti za pozne posledice zdravljenja raka. Zgledovali smo se tudi
po primerih dobrih praks iz drugih drzav, ki ze imajo klini¢ne
registre otroskih rakov. Slika 4 prikazuje videz aplikacije KrOt.
Poleg razsirjenega nabora podatkov, ki se obicajno zbirajo v
Registru raka in jim je namenjen prvi modul za Register raka,
KrOtvsebuje tudi moznost zbiranja velikega nabora podatkov v
okviru modula za pozne posledice (slika 5).

4.1. MODUL ZA REGISTER RAKA

Prvimodul je namenjen osebju Registra raka, saj le-ta belezi
podatke o vseh zbolelih za rakom v Sloveniji, torej tudi otrocih
in mladostnikih. Prek povezave z Registrom raka se samodejno
polnijo osebni podatki o bolniku (ime, spol, rojstni datum,
EMSO, naslov, vitalni status), glavni vir podatkov o bolniku pa
jet.i. aktivnaregistracija, kjer v skladu z zakonskimi predpisi
zbiramo podrobne podatke o bolezni, njeni razsirjenosti,
zdravljenju ter ponovitvah iz elektronskih zapisov o bolniku, ki
jih hranijo PKL in drugi zdravstveni zavodi. Podatke zbira in
obdeluje posebej izobrazeno osebje Registra raka, saj ne gre le
za podvajanje zdravstvene dokumentacije o bolniku, temve¢ za
skrbno pripravljene povzetke o bolezni in zdravljenju v struk-
turirani obliki. Tako bo mogoce spremljati kakovost onkoloske
obravnave otrok in raziskovati, kateri dejavniki bolezni same
in njenega zdravljenja so najpomembnejsi pri nastanku poznih
posledic. Hkrati bodo sedaj mozne mednarodne primerjave z
drzavami, ki prav tako zbirajo podrobnej$e podatke o otroskih
rakih in uporabljajo enake mednarodne klasifikacije za histoloski
tip bolezni, stadij ob diagnozi in izpostavljenosti zdravljenju, ki
lahko vodi v pozne posledice.

Slika 4: Videz aplikacije Klinicnega registra otroskih rakov in poznih posledic zdravljenja raka v otrostvu.
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Slika 5: Zasnova Klini¢nega registra otroskih rakov in poznih posledic zdravljenja raka v otrostvu (KrOt), ki deluje v okviru Registra raka na

OnkoloSkem in&titutu Ljubljana (OIL).

Modul za Register raka
Podatki Pediatriéne klinike, OIL in drugih zdravstvenih ustanov

Bolezen in

raziirjenost:
Klasifikacije
Slikowna Dg
Zasevki

Zdravljenje:
Kirurgija
Sistemska
terapija
Radioterapija

Ponovitev
bolezni:
Datum
Vista
Zasevki

Podatki o bolezni in njeni razsirjenosti

Osnovni podatki o bolezni so njena lokacija, histoloski tip in
narava (benigna, maligna), ki sledijo Mednarodni klasifikaciji
bolezni za onkologijo (ICD-0-3) (32). Pri odraslih se rake v
skupine primarno razvrsca po lokaciji glede na Mednarodno
klasifikacijo bolezni (MKB-10) (1), pri otrocih pa ta klasifikacija
ni najprimernejsa, saj se raki v otrostvu zelo razlikujejo od rakov
v odrasli dobi, $e zlasti po mestih nastanka, histoloskih znacilno-
stih in klini¢nem poteku bolezni. Ce pri odraslih okoli 80 % rakov
nastane v dihalih, prebavilih ali spolnih organih, pri otrocih na
teh mestih vznikne manj kot 5 % rakavih bolezni (33). Stevilni
tumorji v otrostvu imajo histoloske znacilnosti, ki spominjajo

na zarodkova tkiva v razli¢nih fazah razvoja, zaradi ¢esar jih
oznacujejo kot »embrionalne« rake, ki nastanejo zaradi napak
med dozorevanjem in rastjo organov (34). Pravilno razvrséanje
otroskih rakov v skupine mora zato slediti Mednarodni klasi-
fikaciji otroskih rakov (ICCC), ki se bolj naslanja na histoloske
znacilnosti kot na lokacijo v telesu (35). VKrOt smo pripravili
samodejno logiko za razvrsc¢anje rakov po ICCC in bomo lahko
tako najustrezneje prikazovali porazdelitev rakov (primer preko-
diranja za levkemije je v tabeli 1).

Glede razsirjenosti bolezni ob postavitvi diagnoze se v Registru
raka obicajno zbirajo podatki po mednarodni klasifikaciji TNM,
ki opisuje lokalno razsirjenost tumorja, prizadetost podroc¢nih
bezgavk in prisotnost oddaljenih zasevkov (36). Vendar tudi ta za
otroske rake ni najprimernejsa, zato smo zaceli rake v otrostvu
in mladostnistvu razvrscati po t. i. Toronto stadiju, katerega
uporabo priporoc¢ajo ugledni strokovnjaki s tega podroc¢ja in ki
vkljuc¢uje izbrane skupine rakov, za katere se je mednarodna
stroka poenotila, kako stadij (anatomska razsirjenost bolezni)
doloc¢imo in da je le-ta tudi pomemben za registrsko spremljanje
izidabolezni (37).

Modul za pozne posledice
Podatki Enote za pozne posledice na OIL

fAmbulantni
obiski:
Popis
obhiskov
Seznam
preiskay

Vprasalniki:
Dodivljanje
zdravljenja
Razvade
Kakovost
fvljenja

Pozne

posledice:
Drugi rak
Somatske

V KrOt dodatno zbiramo podatke o opravljenih slikovnih in drugih
preiskavah pri ocenjevanju razsirjenosti bolezni ter natanc¢en

popis lokacije prizadetih bezgavk in organov. S tem bo omogoceno
spremljanje kakovosti diagnosti¢ne obravnave v Sloveniji.

Podatki o zdravljenju

Register raka zbira le osnovne mejnike prvega zdravljenja ter
podatke o tem, ali je posameznik prejel posamezno modaliteto
zdravljenja: sistemska terapija, obsevanje, kirurgija (da/ne,
datum zacetka zdravljenja ter samo v nekaterih primerih tudi
vrsta), KrOt pa zbira zelo podrobne podatke o posameznih
zdravilih, ki jih otroci prejmejo (datum zacetka in trajanje
zdravljenja, posamezna zdravila, kumulativna doza na m? telesne
povrsine, zaznani neZeleni uc¢inki ipd.). Belezimo tudi morebitne
druge vrste zdravljenja, kot so genetsko zdravljenje, posegi za
ohranjanje rodnosti in presaditev krvotvornih matic¢nih celic
skupaj z zdravili, ki so predpisana pred presaditvijo, ter more-
bitnimi zapleti, predvsem v primeru pojava bolezni presadka
proti gostitelju. Pri obsevanju belezimo, kateri deli telesa so bili
obsevani, kaksno celokupno dozo so prejeli, iz obsevalnih nac¢rtov
pabomo v kratkem za zbolele od leta 2019 naprej zabelezili Se, s
kaksno dozo so bili obsevani vitalni organi (srce, pljuca, prebavila
itd.). Poleg vrste operacije zabelezimo tudi ugotovitve patologa
pri pregledu odvzetega vzorca tkiva.

Podatki o ponovitvi bolezni

V Registru raka se ponovitve bolezni ne registrirajo, gre pa za
izjemno pomemben podatek za ocenjevanje izidov bolezni in
njenega zdravljenja. Najbolj uveljavljen kazalec izida bolezni, ki
se izrac¢una na podlagi podatkov registrov raka, je populacijsko
prezivetje bolnikov, vendar je to le konéni izid bolezni, medtem ko
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Tabela 1. Primer prekodiranja iz Mednarodne klasifikacije bolezni za onkologijo (ICD-0-3) v Mednarodno klasifikacijo otro$kih rakov (ICCC) za skupino

levkemij.

Maziv za ICCC skupino (L.), osnovno
klasifikacijo (a) in razsirjeno klasifikacijo ICD-0-3

{a.1) topografija

ICD-0-3
malignost

ICD-0-3
morfologija

l. Leukemias, myeloproliferative diseases, and myelodysplastic diseases

(a) Lymphoid leukemias

(a.1) Precursor cell leukemias C000-C809 9835-9836 3
C420-C421, C424 9811-9818, 9837 3
(a.2) Mature B-cell leukemias C000-C809 9826, 9832-9833, 9940 3
C420-C421, C424 9823 3
(a.3) Mature T-cell and NK cell leukemias C000-C809 9831, 9834, 9948 3
C420-C421, C424 9§27 3
(2.4) Lymphoid leukemia, not otherwise :
shacifisd CO00-C809 9820 3
i : 9840, 9861, 9865-9867, 9869-9874
0-c8 o : ;
() Acits myeiald leismist COO0-G0 9891, 9895-9898, 9910-9911, 9920, 9931 3
(c) Chronic myeloproliferative diseases CO000-C809 9863, 9875-9876, 9950, 9960-9964 3
(d) Myelodysplastic syndrome and other C000-C809 9945-9946, 9975, 9980, 9982-9937,
myeloproliferative diseases 9989, 9991-9992 3
{e) Unspecified and other specified C000-C809 9800-9801, 9805-9809, 9860, 9930,
leukemias 9965-9967, 9971 3

nam lahko veliko o napovedi izida bolezni povedo tudi drugi izidi,
ne samo smrt. Cas do ponovitve in vrsta ponovitve je drugi najpo-
membnejsi kazalec izidov, vendar obic¢ajno registri raka ne zbirajo
potrebnih podatkov, zato take vrste ocenjevanja uc¢inkovitosti
zdravljenja in prognoze bolezni niso na razpolago na populacijski
ravni. V KrOt smo zato priceli s popisovanjem ponovitev bolezni
pri otrocih in mladostnikih, kar bo omogocilo natanc¢nejso sliko
bremena bolezni ter izvajanje razli¢nih analiz na ravni populaci-
je. Zdravljenje ponovitev bolezni popisemo enako podrobno kot
primarno zdravljenje.

4.2. MODUL ZA POZNE POSLEDICE

7 modulom za pozne posledice zelimo vzpostaviti nacionalni
sistem za sledenje poznih posledic in upamo, da bomo tako
izboljsali prepoznavo in razumevanje trenutnih pomanjkljivosti
pri sledenju. Pozne posledice so v svetu sicer zZe precej dobro
raziskane v okviru studij na velikih skupinah otrok in mlado-
stnikov (5), vendar je malo znanega o tem, kako breme poznih
posledic spremljati na ravni celotne drzave, poleg tega pa je

lahko breme med drzavami zelo razli¢no in bi bile zanimive
mednarodne primerjave. Drugi cilj je bil zasnovati modul tako,
dabo koristen za uporabo osebju Enote za pozne posledice, ki
obravnava osebe, ki so prezivele raka v otrostvu in mladostnistvu.
Lececi onkologi v Enoti bodo imeli vpogled v vse pretekle podatke
o dolo¢enem bolniku Ze med obravnavo, hkrati pa bo omogoc¢eno
sistematic¢no belezenje novih ugotovitev, sproti ob obravnavi ali
zanazaj. Sestavljen je iz treh sklopov.

Podatki o obiskih v Enoti za ugotavljanje poznih posledic raka

Omogocili smo moznost brezpapirnega belezenja vseh ambu-
lantnih obiskov bolnikov s podatki o datumu obiska, vrsti in opisu

obiska ter opravljenih preiskavah (tako na OIL kot iz napotitev
drugam). Ker se dolocene preiskave opravljajo v rednih intervalih
(npr. pri ogrozenih kolonoskopija vsakih pet let, mamografija/
magnetna resonanca dojk vsako leto ipd.), bodo imeli zdravniki
pregled nad opravljenimi in predvidenimi preiskavami, hkrati pa
bo omogocena analiza ustreznosti in pravocasnosti preiskav.

Podatki izpolnjenih vprasalnikov

Poseben sklop je namenjen elektronskemu belezenju doloc¢enih
podatkov iz vprasalnikov, ki jih bolniki navadno prejmejo ob
prvem obisku Enote za pozne posledice, kot so dozivljanje prvega
zdravljenja, izobrazba in zaposlitev, zakonski stan, interesi,
razvade (npr. kajenje), druzinska anamneza ter razvojna in repro-
dukcijska anamneza (rast, puberteta, menstruacija pri Zenskah,
rojstva otrok) in podobno. S tem bo imel le¢eci onkolog iz Enote
takoj ob pregledu na vpogled te podatke, ¢e bi jih potreboval, saj
jeiskanje papirnatih vprasalnikov zamudno. Doloc¢ene sklope
vprasalnikov, kjer je to smiselno (npr. podatki o kajenju), bo lahko
onkolog sedaj tudi sproti posodabljal, kar pri papirnati obliki ni
bilo mozno.

Podatki o ugotovljenih poznih posledicah

V tem sklopu lo¢eno belezimo pojav (in ¢as do pojava) drugih
novih rakov, somatskih posledic, psiholoskih posledic in smrti
zaradi poznih posledic. Skupaj z onkologi smo najprej oblikovali
novo razvrs¢anje somatskih in psiholoskih poznih posledic na
nacin, ki poenostavi mednarodne primerjave, saj zaenkrat ni na
razpolago uveljavljene mednarodne klasifikacije poznih posledic
zdravljenja raka. Vec¢ina raziskovalcev uporablja svoje klasifikaci-
je, kinavadno sledijo mednarodni klasifikaciji stranskih u¢inkov
(CTCAE) (38), vendar so potrebne precejs$nje prilagoditve, saj
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ta ni najustreznejsa za belezenje poznih posledic. Prirazvoju
lastnega razvrscanja smo se zgledovali po klasifikacijah, ki so
jih pri svojem delu uporabili vidni strokovnjaki s tega podrocja
(39,40), vkljucujejo pa razvrstitev posameznih posledic po
njihovi tezi: ali so blage, zmerne, hude, Zivljenjsko ogrozajo-

Ce oziroma so povzrocile smrt. Registracija se lahko izvede
prospektivno ali retrospektivno. Iz tako zasnovanega popisa
poznih posledic bomo lahko izra¢unavali kazalnike bremena
poznih posledic v populaciji, kot so npr. incidenca, prevalenca
in umrljivost zaradi bolezni srca in ozilja, ter spremljali njihove
dolgorocne trende in s tem omogocali ocenjevanje prizadevanj za
zmanjsevanje skodljivosti zdravljenja.

Modul za pozne posledice je trenutno v fazi testiranja uporabni-
ske prijaznosti. V pripravi je $e informacijska resitev za samodejni
izpis povzetka zdravljenja iz KrOt (tako imenovani potni list

za prezivele, namenjen tako onkologom kot bolnikom, ¢e se
preselijo v tujino in potrebujejo te podatke zaradi spremljanja)

in priporoc¢enih preiskav v okviru sledenja poznih posledic ter s
tem dolocenemu bolniku prilagojen nacrt spremljanja. Pripravili
bomo algoritem, ki bo na podlagi vhodnih podatkov KrOt o vrsti
bolezni, starosti ob diagnozi, prejetem zdravljenju (vrsta in doze
zdravil, obsevanje) in drugih pomembnih znacilnostih izpisal
priporoc¢en nacrt za zgodnje odkrivanje poznih posledic ter bo
lahko v oporo zdravnikom pri odlo¢anju o potrebnih napotitvah
na preiskave tudi v primeru selitve v tujino.

5. ZAKLJUGEK

KrOtizpolnjuje poslanstvo Registra raka in sledi ciljem DPOR
o izboljsanju podatkov o zbolelih z rakom z namenom izboljsa-
nja kakovosti njihovega zivljenja. Zelimo si, dabi KrOt ¢imprej
zazivel v polnem obsegu in se s povratnimi informacijami upo-
rabnikov izpopolnjeval ter prispeval k ve¢ji varnosti in kakovosti
obravnave otrok in mladostnikov z rakom ter odraslih, ki so
preboleli raka v otrostvu. Kakovostni podatki bodo spodbujali
raziskovalce, ki bi Zeleli podatke uporabiti za namen poglabljanja
znanja o rakih te skupine ter njihovih posledicah, nenazadnje

pa stremimo tudi k boljsi informiranosti odloc¢evalcev, ki lahko
podatke uporabijo za usmerjanje razvoja na podroc¢ju obvladova-
njaraka v otrostvu in mladostnistvu.
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