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Sazetak

Kirurski postupak u kojem se u potpunosti uklanja larinks (grkljan) totalna je laringektomija. Kvaliteta
Zivota zbog brojnih se posljedica koje nosi takav mutilirajuci zahvat znatno mijenja. Kada se osoba suoci
s teskom dijagnozom karcinoma koji rezultira gubitkom organa odgovornoga za najvazniji oblik komu-
nikacije — govor, brojne se njezine drustvene uloge i mogucnosti mijenjaju. Takva promjena moZe dovesti
i do gubitka dotadasnjega socijalnog identiteta u razlicitim drustvenim sferama. Jedna od posljedica
gubitka socijalnoga identiteta moZe biti samostigmatizacija, ali i drustvena stigma pri kojoj okolina, ces-
to nenamjerno, zbog neznanja ili neinformiranosti, mijenja odnos prema osobi, izdvaja ju, izbjegava ili
tretira drugacije nego prije gubitka. Cilj ovoga istraZivanja bio je istraZiti doZivijaj stigme ¢lanova najuZe
obitelji, supruZnika ili partnera, osoba s iskustvom laringektomije.

Obitelji osoba s iskustvom laringektomije dosljedno percipiraju stigmu socijalnim povlacenjem i
psiholoskim posljedicama laringektomije. Glavni rezultati ovoga istraZivanja potvrduju prisutnost stigme
kod osoba s iskustvom laringektomije ukljucujuci gubitak funkcije, identiteta, zaposlenja i drustvenoga
statusa. Osobe s iskustvom laringektomije Cesto zbog promijenjenoga govora, nemogucnosti govora u buci
te nerazumljivosti njihova govora osjecaju smanjenje prilika za izraZavanje, sto vodi do nelagode, srama
i socijalnoga povlacenja te smanjene psiholoske dobrobiti. Partneri osoba s iskustvom laringektomije
smatraju da je nedovoljna informiranost okoline glavni uzrok njihovih drustvenih problema. Depresivnost,
smanjeno samopouzdanje i zabrinutost ¢lana obitelji osoba s iskustvom laringektomije najcesce su
psiholoske posljedice. Supruznici/partneri osoba s iskustvom laringektomije takoder osjecaju promjene
kod sebe u obliku povecane zabrinutosti te osjetljivosti i iritabilnosti.

Kljuéne rijeci: totalna laringektomija, stigma, samostigma
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lako postoji znatan brojistraZivanja o stigmi prema invaliditetu, psihi¢kim bolestima, painekim
fizickim oboljenjima poput karcinoma i HIV-a, o stigmi osoba s iskustvom laringektomije jako
je malo istraZivanja. Vaznost glasa i govora koji imaju kljuénu ulogu u svakodnevnom Zivotu
postaje posebno ocdita kada su oni naruseni ili izgubljeni. Jedan i najces¢i razlog potpunoga
gubitka glasaigovora totalna je laringektomija. Kirurski postupak kojim se u potpunosti uklanja
larinks (grkljan) totalna je laringektomija. Taj mutilirajui zahvat nosi brojne posljedice zbog
kojih se kvaliteta Zivota osobe nakon operacije znatno mijenja (Dooks i sur., 2012; Stajner-
Katusi¢, 1998). Osim fizickih posljedica, potpuno odstranjenje grkljana ima i nezanemariv
utjecaj na psihosocijalno stanje operirane osobe i kvalitetu Zivota u cjelini. Nakon potpunoga
odstranjenja grkljana operirana osoba suocava se s ozbiljnom boles¢u, trajnom promjenom
fizickoga izgleda zbog traheostome te reakcijama obitelji i drustvene okoline na novu situaciju.
Karcinom ¢esto nosisa sobom drustvenu stigmuiizazove prilagodbe nakon tretmana koji mogu
biti razliciti, ovisno o vrsti karcinoma (Knapp i sur., 2014). Posljedice operacije i prilagodba
na novonastalo stanje ovise i o bihevioralnim i socijalnim faktorima te osobinama samih
pacijenata (Antoni, 2013), a stavovi i predrasude okoline svrstavaju se medu vaznije socijalne
faktore. Stojkovic (2016) u svojem istraZivanju navodi da se stavovi obitelji prema bolesti blago
mijenjaju, dok oboljele osobe cesto doZivljavaju socijalnu izolaciju od svoje okoline. Janda i
sur. (2009) takoder navode da su osobe s kroni¢nim oboljenjima navele nekoliko faktora koji
utjeu na njihov Zivot medu kojima su bol, umor / manjak energije, smanjenje aktivnosti,
smanjenje drustvenoga Zivota i slobodnoga vremena te smanjena poslovna sposobnost.
Prema istraZivanju Stojkovi¢ (2016), osobe oboljele od malignih bolesti glave i vrata iskazuju
znatno manje zadovoljstva u pogledu tjelesnoga zdravlja, drustvenih i obiteljskih odnosa te
emocionalnoga stanja. Teorija socijalnoga identiteta (Tajfel i Turner, 1979) glavno je teorijsko
polaziste ovoga istraZivanja. Prema toj teoriji koncept socijalnoga identiteta objasnjava se
kao nacin ponasanja medu grupama. Odredena medugrupna ponasanja opisuje na temelju
uocenih razlika u statusu grupe, percipirane legitimnosti i stabilnosti tih statusnih razlika i
percepcije sposobnosti prelaska iz jedne skupine u drugu (Turner i Raynolds, 2010). Teorija
socijalnoga identiteta temelji se na znanju osobe da pripada nekoj socijalnoj kategoriji ili
skupini (Abrams i Hogg, 1990; Stets i Burke, 2000). Tri su klju¢ne kognitivnhe komponente ove
teorije: socijalna kategorizacija, socijalna identifikacija i socijalna usporedba (Trepte, 2013).
Identitet je pojam koji oznacava dozivljaj vlastitoga ja, pojam o samom sebi i kontinuiranom
postojanju vlastite licnosti, a ne mijenja se s obzirom na vrijeme, mjesto ili situaciju u kojoj
se nalazi (Petzu, 2005). Podrijetlo naziva stigma potjece iz anticke Gréke kada su robovi bili
tetovirani iliim je utiskivan znak u kozu kako bi se sprijeio njihov bijeg (Falk, 2001). Goffmana
(1963) nudi modernu definiciju stigme kao socijalnoga fenomena i opisuje ju kao pecat ili
oznaku osobe koja je duboko diskreditiraju¢a (Majdak, 2009; Poslon, 2019). Brojni drugi autori
definirali su stigmu kao nezeljenu diskreditiraju¢u oznaku koja proizvodi gubitak statusa u
oCima drustva (Arkar i Eker, 1992; Link i Phelan, 2001; Poslon, 2019). Jedno je od zdravstvenih
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stanja uz koja se Cesto veZe stigmatizacija upravo karcinom, s tim da su neke vrste karcinoma
viSe stigmatizirane od drugih i ukljuCuju percepciju odgovornosti pojedinca za bolest (Penner i
sur., 2018). Dva su osnovna obiljezja stigme, njezina vidljivost i njezina kontrolabilnost. Corrigan
i sur. (2005) navode ove tri razine stigme koje su u interakciji: socijalna stigma, strukturalna
ili institucionalna stigma te internalizirana stigma. Kada se osobe ili skupine osoba koje imaju
odredeni zdravstveni problem iskljucuju, odbacuju ili obezvrjeduju, ovako okarakteriziran
drustveni proces definira se kao stigma vezana uz zdravlje (Vrinten i sur., 2019). U osnovi
je stigme povezane s karcinomom stupanj u kojem bolest uzrokuje vidljivu mutilaciju, a ocit
primjer takve vrste karcinoma upravo je karcinom grla ili usta. Kada govorimo o osobama s
iskustvom laringektomije, promjene u glasu pridonose problemima u socijalnim odnosima
i time smanjenoj drustvenoj aktivnosti (Op de Couli i sur., 2005). Razli¢iti autori navode
povezanost oStecenja glasa i teSkoéa u interakciji s obitelji i prijateljima (Kazi i sur., 2007,
Lundstrom isur., 2009; Terrell i sur., 2004). Nakon totalne laringektomije osoba ne moZze sakriti
svoje stanje i ono je vidljivo svakomu tko je s njom u komunikaciji. Takoder, kako je totalna
laringektomija posljedica karcinoma grkljana, vecina ljudi vjerojatno pretpostavlja osobnu
odgovornost (poput pusenja i pretjeranoga konzumiranja alkohola). Zbog navedenoga imaju
sklonost vise stigmatizirati osobe s tim iskustvom. Nadalje, zbog smanjene funkcionalnosti
jedne od osnovnih Zivotnih vjestina — govora i komunikacije — vjerojatno je i da ¢e se osoba s
iskustvom laringektomije percipirati kao manje funkcionalna i manje sposobna za obavljanje
nekih poslova. Stigma se ne mora nuzno pojaviti u obliku negativnih stavova prema osobi,
nego moze doci i u formi Zaljenja ili percipiranja osobe kao manje sposobne od drugih zbog
nekoga obiljezja ili tjelesnoga invaliditeta. Takva percepcija osoba s iskustvom laringektomije,
pri ¢emu se u pitanje dovodi uloga koju je ta osoba do tada obnasala (privatno ili poslovno)
prije oboljenja, dovodi do ugrozavanja socijalnoga identiteta te osobe.

CILJ | ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj je ovoga istrazivanja bio istraziti doZivljaj stigme osoba s iskustvom laringektomije iz per-
spektive ¢lanova najuZe obitelji, supruznika ili partnera. Postavljeno je sljedede istraZivacko
pitanje: Kako ¢lanovi obitelji osoba s iskustvom laringektomije doZivljavaju stigmu vezanu uz
promijenjeno stanje ¢lana njihove obitelji?.

METODOLOGIJA

Sudionici

Sobzirom nato dajerijec o vrlo specifiénoj populaciji, uzorakistrazivanja namjernije. Sudionici
su odabrani s namjerom kako bi pruzili nove uvide i kako bi prikazali svoju perspektivu o temi
istrazivanja (Edwardraj i sur., 2010). Istrazivanjem je obuhvaceno Sesnaest (N = 16) supruznika
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ili partnera osoba s iskustvom laringektomije koji su morali ispuniti sljedece uvjete: 1. u
partnerskom su odnosu s osobom siskustvom laringektomije (supruga/suprug; Zivotni partner
/ Zivotna partnerica) i 2. svi supruznici ili partneri moraju biti punoljetne osobe. Do sudionika
se doslo prigodnim uzorkovanjem preko njihovih supruznika ili partnera (osoba s iskustvom
laringektomije) koji su pristali sudjelovati u istraZivanju. U istrazivanju je sudjelovalo 14 osoba
Zenskoga i 2 osobe muskoga spola. Sociodemografski podatci sljedeci su: sudionici su razlicite
dobi (raspon dobi krece se izmedu 45 i 67 godina), razli¢itoga obrazovnog statusa (srednju
struénu spremu — SSS imalo je 6 ispitanika, a visoku — VSS i visu 10) i socioekonomskoga
statusa.

Provedba istrazivanja

Istrazivanje doZivljaja stigme clanova obitelji osoba s iskustvom laringektomije dio je
istrazivanja provedenoga u svrhu izrade doktorskoga rada DoZivljaj stigme iz perspektive
osoba s iskustvom laringektomije i ¢lanova njihovih obitelji (Zivkovi¢ Ivanovi¢, 2023). Sam
postupak istrazivanja proveden je na odjelu na kojem su se osobe s iskustvom laringektomije
lijecCile i rehabilitirale, a ¢lanovi njihovih obitelji dolazile kao njihova potpora i pratnja.
IstraZivanje je provedeno od listopada 2021. do oZujka 2022. godine. Podatci su prikupljeni
polustrukturiranim intervjuom, pojedinacno i bez prisutnosti drugih sudionika. Ukupno je
vrijeme trajanja intervjua 497,64 minuta, tj. 8 sati i 29 minuta.

Prva cjelina pitanja odnosila se na stigmu koju sudionici dozivljavaju (percipirana stigma), dok
se u drugom dijelu razgovor usmjeravao na stigmu koju su prihvatili (internalizirana stigma),
posljedice te stigme i same dijagnoze i operacije. Intervjui su posebno usmjereni na socijalno
povlacenje i promjene u kvaliteti drustvenoga Zivota osoba s iskustvom laringektomije. In-
tervjui su bili snimljeni i kasnije su transkribirani.

Protokoli/pitanja za ¢lana obitelji osoba s iskustvom laringektomije razvrstani su u ovih pet
skupina: 1. opc¢a pitanja o laringektomiji (4 pitanja s potpitanjima), 2. percipirana stigma (7
pitanja s potpitanjima), 3. internalizirana stigma (6 pitanja s potpitanjima), 4. posljedice stigme
(14 pitanja s potpitanjima) i 5. zaklju€ivanje razgovora (pitanja otvorenoga tipa). Istrazivacko
pitanje i tematska podrucja sljedeca su: 1. dozivljaj stigme ¢lanova obitelji osobe s iskustvom
laringektomije i 2. doZivljaj stigme supruznika ili partnera osobe s iskustvom laringektomije.

Eticki aspekti istraZivanja

Uoci samoga intervjua sudionicima se ponovno predstavio istraziva¢, dodatno ih se upoznalo
s ciljem istraZivanja, zatraZen je pisani informirani pristanak za sudjelovanje, upoznati su s
etickim nacelima o anonimnosti sudionika te ih se zatrazila privola za snimanje. Vodila se
briga o emocijama sudionika te im je objasnjena mogucnost odustajanja od sudjelovanja u
istrazivanju. Za ovoistrazivanje zatrazena je i dobivena privola Etickoga povjerenstva Pravnoga
fakulteta Sveucilista u Zagrebu te Etickoga povjerenstva Klinickoga bolni¢kog centra Zagreb.
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Obrada podataka

Kako bi se odgovorilo na istrazivacka pitanja ovoga istrazivanja, provedena je kvalitativna
obrada podataka postupkom tematske analize (Braun i Clarke, 2006) uz smjernice za
izvjeStavanje o kvalitativnim istrazivanjima (prema Ajdukovi¢, 2014). Tematska analiza sazima
podatke na fleksibilan nacin tako da ostavlja moguénost identificiranja novih, neoCekivanih
spoznaja (Parkinson i sur., 2016) te se dijeli na nekoliko koraka (Castelberry i Nolen, 2018).
Ovom opisnom metodom identificiraju se i analiziraju obrasci izvjeStavanja unutar podataka.
Najprije su na temelju audiozapisa i razgovora izradeni doslovni izvorni transkripti razgovora iz
kojih su razdvojeni podatci u smislene grupe odgovora koje se dobivaju kodiranjem. Kodiranje
je postupak kojim se podatci transformiraju u prepoznatljive i povezane teme ili koncepte
(Austin i Sutton, 2014). Zatim se kodovi s dodijeljenim znacenjem postavljaju u medusobni
kontekst radi stvaranja tema. Sljedeci je korak interpretacija ili tumacenje dobivenih rezultata,
odnosno proces u kojem istrazivac¢ donosi analiti¢ke zakljucke na temelju prethodno dobivenih
kodova i tema. Prednost je te analize otvaranje novih pitanja koja mogu biti okosnica novijim
istrazivanjima na podrucju stigme osoba s iskustvom laringektomije.

REZULTATI

U prikazanim rezultatima ovoga istraZivanja detaljno se razmatraju istrazivacka pitanja koja su
postavljena ¢lanovima obitelji osoba s iskustvom laringektomije uz kategorizaciju specifi¢nih
tema, a odnose se na subjektivni dozZivljaj stigme osoba s iskustvom laringektomije njihovih
supruznika/partnera. Prikazane su i analize odgovora supruznika/partnera o klju¢nim
problemima vezanima uz stigmu osoba s kojima se susre¢u osobe s iskustvom laringektomije.

U tematskom podrucju dozivljaja stigme osoba s iskustvom laringektomije iz perspektive su-
pruznika ili partnera identificirane su sljedece tri teme: 1. Stigma okoline, 2. Samostigma i
socijalno poviacenje i 3. Psihicke promjene iz perspektive ¢lana obitelji.

Tema Stigma okoline ukljucuje ove tri podteme. Prva je Stigma sire okoline, a izdvojeni su
kodovi Izbjegavanje, Neinformiranost ljudi, Neugodne situacije i Smanjenje stigme nakon in-
formiranja i navikavanja. Druga je izdvojena podtema Stigma prijatelja ili poznanika, a izdvo-
jeni su sljededi kodovi: Izbjegavanje od strane prijatelja, Neinformiranost prijatelja, Neugodne
situacije u drustvu i Smanjenje stigme nakon informiranja i navikavanja. Treéa je podtema
Nedostaci u sustavu formalne podrske koji doprinose stigmi, a izdvojeni su sljedeci kodovi: Ne-
dostaci u sustavu formalne podrske i Nedostatna pomoc ¢lanovima obitelji. Tema Samostig-
ma izdvojena je kao druga i ukljucuje jednu podtemu, Poviacenje iz drustva, te su izdvojena
ova dva koda: Smanjenje druZenja i Izbjegavanje govora u drustvu.

Treca izdvojena tema Psihicke promjene iz perspektive ¢lana obitelji sastoji se od ove dvije
podteme: Promjene kod osobe s iskustvom laringektomije i Promjene kod ¢lana obitelji. Kod
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prve podteme Promjene kod osobe s iskustvom laringektomije izdvojena su ova tri koda:
Depresivnost, Pad samopouzdanja u drustvu i Osjetljivost i iritabilnost. Kod druge podteme
Promjene kod osobe s iskustvom laringektomije kodovi su Zabrinutost, Osjetljivosti Iritabilnost.
Teme, podteme i kodovi u analizi doZivljaja stigme osoba s iskustvom laringektomije od strane
njihovih supruznika/partnera prikazani su u Tablicama 1, 2i 3.

Tablica 1
Tema 1: Stigma okoline

PODTEMA KODOVI PRIMJERI ODGOVORA

- Primijetio sam (govorim o poslovnom dijelu) da su ju
ljudi prije zvali za svaku sitnicu, sada ju zovu samo kada
su neke jako vazne stvari u pitanju... vise toliko ne zovu
nego prebace na drugog.

- Moj suprug je prisilno umirovljen i moZda je greska
drustva sto mu nije omogucila prekvalifikaciju jer on je
htio raditi. Htio se prekvalificirati za kuhara jer njih je
falilo, a oni su mi rekli da ne mogu zaposliti ni zdrave.

Izbjegavanje

- Ljudi koji dodu u kontakt s njim ne razumiju da treba
vremena da on nesto kaZe, meni bude neugodno,
on pocne pricati, drugi se umetnu i on se ne moZe
nametnuti, ne moZe nadjacati njih.
- Primijetio sam da je taj prvi kontakt Cesto puta
neobican jer osobe koje ne znaju pri¢u znaju ostati
zacudene, zbunjene.
- Naravno to je taj prvi kontakt i nije nikome za
Stigma §ire okoline zamjerit’ ako se i zacude jer mislim da je glavni problem
neinformiranost.
- MoZda misle da nisu iste osobe, da nisu ti ljudi koji
su prije bili. MoZda smatraju da su manje vrijedni u
odnosu na druge, ali to nije istina.

Neinformiranost
ljudi

- Primjerice u ducanu, svi bulje u njega, to mu je jako
smetalo, nije mu bilo drago.
Neugodne - Npr. treba dati neki intervju, a Zena sa televizije kaZe:
situacije ,Vine moZete, vi ne moZete govoriti, neka govori netko
drugi.” A on govori perfektno, vi ste to ucinili od njega
da on govori perfektno.

- Cim im se objasni u éemu je stvar, nema nikakvih

Smanjenje problema. Zato je dobro da je netko uz njih, da takvim
stigme nakon osobama pomogne.

informiranja i - Dosta im pomognu informacije o tome, odmah se
navikavanja drugacije ponasaju. Nisu upuceni u to. To nije nikakav

bauk. Covjek normalno funkcionira s tim ili bez toga.
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PODTEMA

KODOVI

PRIMJERI ODGOVORA

Izbjegavanje od
strane prijatelja

- Zao mi je $to su se neki ljudi, prijatelji, povukli u sebe,
kazu kako ih je strah dodi, bolje da ne vide...

- I nakon godinu i pol radije se povuku nego da dodu i
prihvate ju takvu, zbog ¢ega osjecaju Zaljenje.

- Neki su se bojali pitati kako je, $to je, medutim ja sam
svima pricala.

- Najprije ne vide, ne Zele vidjeti. Boje se §to ¢e mu
reci. Vidjelo se da je to jedna vrsta straha — dokle i¢i,
kako komunicirati.

Stigma od strane
prijatelja

Neinformiranost
prijatelja

- Mislim da ne znaju (1. COOSL 17-5). Cak je meni moj
tata rekao nakon njegove operacije da nije znao kako ce
to sad biti kad ga vidi, kako ce s njim komunicirati.

- Mislim da drugi ne shvacaju da tu postoji neka velika
promjena, da organa tu vise nema, vec¢ da samo ¢uju
da postoji neka razlika u glasu.

Neugodne
situacije u
drustvu

- Ali ljudi kad nas sretnu pa vide tu protezu i vide da
kad on hoce govoriti da mora to pritisnuti, malo onako
bude nelagode. Kad je osoba rekla kao ,,Ma ti ne znas
govoriti mome muzu i to mi je jako zasmetalo.

- Jedino djeca se ¢ude malo, ali nije za zamjerit’. Malo
ga pogledavaju i ovo i ono.

- Svi su optereceni s ovim, pogotovo u mojoj obitelji.
Oni to, boli ih briga, moja braca i njihova djeca hoce da,
ali kao u tom pomaganju, ponize te... neki hoce da ti
pomognu, a malo te ponize.

Smanjenje stigme
na poslu nakon
informiranja i
navikavanja

- To sam primijetila i kod neke nase rodbine, i oni su
se bojali dokle i kako i¢i i kako komunicirati, ali ¢im
im netko objasni, sve ide lakSe i nema vise straha

i napetosti. | kada vide da normalno razgovara, to
popusti.

- Bilo je malo upita o tome, i to samo na pocetku, ali
kad se ljudima objasni, postanu svjesni toga. Sada, s
kim se druzimo, upoznati su i to je u redu.

Nedostaci u sustavu

formalne podrske koji

doprinose stigmi

Nedovoljno
informiranje

- Definitivno bi trebalo vise podrske mentalnom
zdravlju. | pacijentima i obitelji. To bi trebalo biti
sistematski uredeno, unutar sustava posloZeno.

- Trebalo bi puno vise razgovarat’ s njima, dati im
podrsku, i ukljucivat’ ih u razlicite aktivnosti.

- Pa rekla bih da je jako bitno da u samom pocetku,
dok su jos u bolesnickoj sobi, u krevetu, treba doci
neka osoba koja ¢e im reci da nije kraj svijeta, da ce ih
uputiti, da ce sve biti dobro, da treba biti organizirano
da se ti ljudi vode dalje, dok ne stanu na noge.
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PODTEMA KODOVI PRIMJERI ODGOVORA

- Nisam dobila nikakvu stru¢nu pomoc, ali nisam ju ni
traZila.

- Nitko nikada sa mnom o tome nije razgovarao.
Vjerujem da bi bilo potrebno da se uZu obitelj vise

Nedostatna s S
omoé dlanovima ukljuci u radionice i druZenja.
zbi telj - Mislim da bi bilo dobro da postoji i psiholoska podrska

za obitelj. Ili moZda supruge/supruzi laringektomiranih
osoba koji bi mogli podijeliti iskustvo. Ja sam se
jednostavno nakon toga raspala i na stitnjacu oboljela
od stresa i odstranjena je stitnjaca cijela.

Kada supruznici ili partneri govore o stigmi okoline, najéesée navode podteme o stigmi Sire
okoline te stigmi koju im partneri doZivljavaju od prijatelja ili poznanika.

Cesto govore i o tome $to nedostaje u sustavu formalne podrike, a da pritom taj nedosta-
tak moZe potencirati nastanak stigmatizacije ili samostigmatizacije kod osoba s iskustvom
laringektomije.

Kada je rijec o izbjegavanju, supruznici i partneri osoba s iskustvom laringektomije primjeéu-
ju izbjegavanje komunikacije od strane drugih ljudi, ali i izbjegavanje koje se manifestira i
tako $to drustvo onemoguduje osobama s iskustvom laringektomije da nastave dotadasnji
Zivot, primjerice prisilnim umirovljenjem zbog bolesti. Kod nerazumijevanja i neinformiranosti
drugih ljudi ve¢inom upuéuju na to da ljudi ne znaju kako adekvatno komunicirati s njihovim
partnerima. To ukljuCuje nedavanje dovoljno vremena za pricanje, zaCudenost i zbunjenost
prilikom prvoga kontakta, kao i razlicite druge predrasude. Navode i razli¢ite neugodne situ-
acije koje su se dogodile kao $to su pretjerana, neugodna paznja drugih ljudi te iskljucivanje iz
poslovnih aktivnosti zbog promijenjenoga govora. Vecina partnera i supruznika slaze se da je
problem najprije u neinformiranosti ljudi o posebnostima osoba s iskustvom laringektomije.
Neki supruznici i partneri osoba s iskustvom laringektomije primijetili su da ih neki prijatelji
nekad izbjegavaju, doZivjeli su znatnije neugodne situacije te i tu navode neinformiranost kao
jedan od glavnih uzroka.
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Tablica 2
Tema 2: Samostigma

PODTEMA KODOVI PRIMJERI ODGOVORA

- Pa smatram da se definitivno manje druzi s drugima jer
ne moze parirati sugovorniku. Vise je prije bio drustven
jer sada nije ravnopravan u drustvu.

ZEQJ;;JQ - Manje sudjeluje u aktivnostima. Na primjer na
svadbama se povuce u sebe u potpunosti jer ne moze niti
plesati niti pjevati, a to je volio i uzivao u tome. To vise ne

Povlalenje iz drustva moze raditi, ne moze pricati jer je buka i nitko ga ne Cuje.

- Kada dode do situacije da on i sugovornik pri¢aju u isto
Izbjegavanje vrijeme, on se samo povuce.
govora u druStvu - Nakon operacije se jednostavno ne Zeli upustati u
nekakve diskusije, prije je to stalno radio.

Partneri osoba s iskustvom laringektomije opisuju povlacenje iz drustva prijatelja i Sire
obitelji, kao i povlacenje od govora u drustvu prijatelja i nemogucnost razgovora u buci. Neki
imaju teSkoce s nadvikivanjem u grupi ljudi, zbog ¢ega manje govore. Partneri opisuju kako su
promijenili svoje ponasanje u drustvu i viSe ne Zele govoriti kao prije operacije.

Tablica 3
Tema 3: Psihicke promjene iz perspektive ¢lana obitelji

PODTEMA KODOVI PRIMJERI ODGOVORA

- Rekao je da ne moZe vise Zivjeti, da nema razloga da se
bori i ja sam mu rekla da ima dvoje djece i da ih moramo

oZeniti.
- Mogla sam i ja otici, odustati. Tesko je vidjeti osobu koju
Promjene kod OSL-a  Depresivnost volite, a leZi i umire. Nije jeo, pao je u depresiju, samo je

leZao. Bilo mu je jako tesko.

- Bio je jadan. Nije mogao nista. Kada se pogledao u
ogledalo, bilo mi je tesko. Kada se pogledao u ogledalo,
Jjako bi se rastuZio.

- Samopouzdanje je bilo u velikoj mjeri poljuljano.

Isprva se stidio i¢i u drustvo.

- Njemu je u pocetku bilo neugodno izlaziti medu ljude pa
sam ja obavljala vecinu stvari koje su bile izvan kuce. On
Jje bio po strani.

Pad
samopouzdanja
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- On se znao nekada rasplakati, nekada je bio agresivan.
Ali u biti to je bilo toplo-hladno. Ja sam dala u tom
periodu sve sto sam znala od sebe. Bez obzira na moj
Zivotni posao i dijete, ja sam stvarno dala sve od sebe.
Osjetljivost i On je kaZnjavao mene gdje god je znao i umio.
iritabilnost - Promijenio se nekako njegov karakter, sve ono bolje je
potisnuo. U prvi plan izlazi ta nervoza, frustracija, plane.
Dosta Cesto plane, poprilicno je nervozan.
- MoZda je malo nekad nervozniji ili bez nekog velikog
razloga plane. Vise je nestrpljiv.

- Sada sam vise zabrinutiji, nikad ne znate Sto vas sve
Promjene kod ¢lana . Ceka i gdje je krayj.
) J.. Zabrinutost gaje/ J —
obitelji - Prestala sam se smijati, stalno sam u nekom strahu da
moZe umrijeti, pocnete i o tome razmisljati.

- Postala sam nervoznija, malo su mi Zivci popustili,
Osjetljivost i nemam strpljenja, znam brzo planuti.
iritabilnost - Mogu reci da sam i ja postao puno osjetljiviji, i na mene
je to djelovalo traumaticno, to je svojevrsna trauma.

Clanovi obitelji osoba s iskustvom laringektomije govore o promjenama u ponasanju kod
osoba s iskustvom laringektomije, ali i o promjenama kod sebe samih koje najcesée opisuju
depresijom, padom samopouzdanja u drustvu, osjetljivoscu i iritabilnoscu te Zalovanjem.

Supruznici i partneri navode da su osobe s iskustvom laringektomije u prvom razdoblju nakon
operacije pokazivali znakove poviSene depresivnosti te da su izgubili samopouzdanje i postali
osjetljiviji i iritabilniji nakon gubitka govornoga organa. Te su se promjene kod nekih sudionika
pokazale dugoroénima. Zdravstveni problem clana obitelji cesto ostavlja posljedice na cijelu
obitelj, tako i partneri osoba s iskustvom laringektomije mogu imati psihi¢ke posljedice, a kod
partnera su to najcesce zabrinutost, osjetljivost i iritabilnost, tj. partneri iskazuju vise razine
brige i anksioznosti. Glavno ograni¢enje ovoga istraZivanja proizlazi iz namjernoga i prigodno-
ga uzorkovanja. Ipak, zbog izrazito specifi¢ne populacije, nije se mogao primijeniti drugaciji
pristup uzorkovanju.

RASPRAVA

Stigma kod oboljelih od karcinoma pokazala se prisutnom i Stethom na viSe razina, posebno
kod onih s promjenama fizi¢ckoga izgleda (Reynolds i Harris, 2021). Prema teoriji socijalnoga
identiteta (Tajfel, 2010), identitet se gradi iskustvom i u socijalnoj skupini. Gubitak govora
nakon laringektomije mijenja drustvene uloge i mogucnosti, Sto moze dovesti do samostig-
matizacije. Rak glave i vrata Sesti je vodedi uzrok smrti od raka u svijetu (Pirola i sur., 2017).
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Rezultati istraZivanja potvrduju prisutnost stigme kod osoba s iskustvom laringektomije
ukljucujudi gubitak funkcije, identiteta, zaposlenja i drustvenoga statusa. Osoba s iskustvom
laringektomije cesto pokazuje simptome socijalnoga povlacenja i smanjene psiholoSke
dobrobiti. Nalazi su u skladu s prethodnim istrazivanjima o stigmatizaciji (Lysaker i sur., 2007;
Yanos i sur., 2008). Sudionici su naveli da su ¢lanovi njihove obitelji dozivjeli izbjegavanje
okoline, neugodna iskustva te diskriminaciju, ukljucujuci predrasude o sposobnostima. Neki
izvjeStavaju da su njihovi partneri percipirani kao ,,alkoholi¢ari ili narkomani“ zbog bolesti.

Supruznici/partnerinaglasavaju da osobasiskustvom laringektomije s usvojenim nadomjesnim
govorom nisu ogranicene u radu, no stigmatizacijom te njihovim ograni¢avanjem povratka na
posao zbog bolesti moZe se dovesti do socijalne izolacije (Ergovi¢, 2007). IstraZivanja (Leutar i
Mili¢ Babi¢, 2008) potvrduju da zaposlene osobe s invaliditetom imaju bolju kvalitetu Zivota.
Osobe s iskustvom laringektomije Cesto doZivljavaju prisilno umirovljenje ili ogranicenja u
radu, Sto upuduje na predrasude.

Slaba informiranost okoline glavni je uzrok druStvenih problema osoba s iskustvom
laringektomije. Nerazumijevanje njihova govora smanjuje im prilike za izrazavanje, sto vodi
do nelagode, srama i socijalnoga povlacenja. Manje se druZe, a pogorsava im se kvaliteta
interakcija, Sto ponekad rezultira potpunim izbjegavanjem govora u javnosti. Steyn i Green
(2018) naglasavaju vaznost obitelji u reintegraciji osoba s iskustvom laringektomije u drustvo
zahtijevajudi od njih dodatni trud i podrsku.

Summers (2017) istiCe kljuénu ulogu socijalne podrske u reintegraciji osoba nakon
laringektomije. IstraZivanje potvrduje da obitelj ¢esto mora poticati osobu s iskustvom
laringektomije na povratak u drustvo, posebno u pocetnom razdoblju. Van Sluis i sur. (2020)
navode da stigma i diskriminacija proizlaze iz promijenjena glasa, dok Wiener i sur. (2012)
isticu da druStvena stigma dovodi do povladenja iz socijalnih interakcija.

lako svjesni da stigma proizlazi iz neinformiranosti, sudionici i njihovi supruznici osjetili su psi-
hic¢ke posljedice laringektomije koje uklju¢uju depresivnost, pad samopouzdanja, stres i irita-
bilnost. Neke posljedice, poput tuge i osjetljivosti, postale su dugoroc¢ne. No stigmatizirajuéa
se ponasanja smanjuju nakon prilagodbe i boljega informiranja okoline. Stigmatizacija i sa-
mostigmatizacija dovode do nizega samopoStovanja, losije kvalitete Zivota i rizika od depresi-
je (Ritsher i Phelan, 2004; Watson i sur., 2007; Yanos i sur., 2008).

Formalna je podrska klju¢na u prevenciji stigmatizacije, ali istraZivanja pokazuju njezine ne-
dostatke. Nedostatak informacija otezava oporavak i reintegraciju, a sudionici naglasavaju
potrebu za dodatnom psiholoSkom pomodéi. Obitelji osoba s iskustvom laringektomije takoder
se suocavaju s pojatanom zabrinutos¢u i stresom. Sli¢ni rezultati potvrdeni su u istraZivanji-
ma o nedostatku podrske obiteljima oboljelih (Chou i sur., 2009; McConkey i sur., 2006; Oc-
chipinti i sur., 2018). Partneri osoba s iskustvom laringektomije ¢esto nesvjesno mijenjaju
ponasanje, Sto moZe dodatno pojacati osjecaj stigme. Prevelika paznja ili sazaljenje takoder
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mogu biti percipirani kao oblik stigmatizacije (Ahmed i sur., 2013; Finlay, 1999). Depresivnost,
smanjeno samopouzdanje i zabrinutost obitelji najcesce su psiholoske posljedice. Opcenito,
percepcija stigme i psihicki ucinci laringektomije dosljedno su opisani medu ¢lanovima obitelji
osoba s iskustvom laringektomije.

ZAKLJUCAK

Totalna laringektomija nosi brojne posljedice, a kvalitativna analiza pruza dublje razumijevanje
problema. Analizom iskustava obitelji osoba s iskustvom laringektomije moZe se smanijiti
stigma i poboljsati kvaliteta Zivota operiranih.

Uz fizicke posljedice, najznacajniji je u¢inak operacije gubitak glasna govora, Sto utjece na
psihosocijalno stanje i kvalitetu Zivota. Osoba s iskustvom laringektomije dozZivljava stigmu u
okviru ove tri teme: stigmu okoline, samostigmatizaciju i psihicke posljedice. Obitelji navode
da su osobe s iskustvom laringektomije doZivjele izbjegavanje Sire okoline, prijatelja i kole-
ga. Smatraju da stigma proizlazi iz neinformiranosti, a socijalni se odnosi poboljSavaju nakon
edukacije. Nedostatak informacija o nadomjesnom govoru oteZava povratak na posao, iako
rad ¢esto pomaze u oporavku.

Govor u drustvu izaziva nelagodu, a nemoguénost nadglasavanja dovodi do socijalnoga
povlalenja i manjega samopouzdanja. Obitelji izraZzavaju nezadovoljstvo institucionalnom
podrskom, posebno u vezi s dijagnozom, lijeCenjem i pravima osoba s iskustvom
laringektomije. Smatraju da bi psiholoska podrska cijeloj obitelji olaksala prilagodbu osoba s
iskustvom laringektomije te da operirani ¢lanovi njihovih obitelji osjecaju psihi¢ke posljedice
laringektomije, Cesto zbog internalizirane stigme. NajceS¢e su kratkoro¢ne posljedice
depresija i pad samopouzdanja, dok su osjetljivost, iritabilnost i zalovanje dugotrajnije.
Promjene u psihickom stanju osjecaju i ¢lanovi obitelji manifestiraju¢i pove¢anu zabrinutost
i stres. Obitelji osoba s iskustvom laringektomije dosljedno percipiraju stigmu socijalnim
povlacenjem i psiholoskim posljedicama laringektomije.
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Experience of Stigma in Laryngectomized Individuals from
the Perspective of Their Spouses or Partners

Abstract

Total laryngectomy is a surgical procedure in which the larynx is completely removed. This mutilating
procedure carries numerous consequences, significantly altering the quality of life of the individual after
the surgery (Dooks et al., 2012; Stajner-Katusié, 1998). When a person is faced with a severe cancer di-
agnosis that results in the loss of the organ responsible for the most important form of communication—
speech—their social roles and opportunities change significantly. Such a change can lead to the loss of
their previous social identity in various spheres of life. One consequence of losing social identity may be
self-stigmatization, as well as social stigma, where the environment, often unintentionally, due to igno-
rance or lack of information, changes its attitude toward the person, isolates them, avoids them, or treats
them differently than before the loss. The aim of this study was to explore the perception of stigma among
the closest family members—spouses or partners—of individuals who have undergone a laryngectomy.
Families of individuals who have undergone a laryngectomy consistently perceive stigma directed at
their loved ones, particularly through social withdrawal and the psychological consequences of the lar-
yngectomy. The main findings of this study confirm the presence of stigma among individuals who have
undergone a laryngectomy, including the loss of function, identity, employment, and social status. Due to
altered speech, difficulty speaking in noisy environments, and others’ difficulty understanding them, indi-
viduals who have undergone a laryngectomy often face reduced opportunities for self-expression, lead-
ing to discomfort, shame, social withdrawal, and decreased psychological well-being. Partners of these
individuals believe that a lack of public awareness is the primary cause of social difficulties. Depression,
reduced self-confidence, and concern expressed by family members are the most common psychological
consequences for laryngectomy patients. Additionally, spouses or partners report changes in themselves,
such as increased worry, sensitivity, and irritability.
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