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Sazetak Okosnicu ovog rada ¢ini narativna analiza triju Zivotnih prica roditelja djece
oboljele od Secerne bolesti tipa 1. Analizom, temeljenom na prepoznavanju i
izvlaCenju mikropojmova i kategorija u tekstu, prikazana su tri aspekta posljedica
Secerne bolesti tipa 1 — kolektivni, emocionalni i psiholoski te prakticni aspekt. Glavni
je cilj rada pruzanje informacija i prakti¢nih znanja o samoj Seernoj bolesti tipa 1 te o
akterima koji su njome pogodeni. Isto tako, radom Zelimo ukazati na potrebu daljnjeg
provodenja kvalitativnih istrazivanja osobnih narativa u javnom zdravstvu. Daljnja
istrazivanja ovakvog tipa trebala bi ukljuciti provodenje narativnih intervjua s
ispitanicima i prikupljanje veceg broja pri¢a na temelju kojih bi se stvorilo dodatno
uopéeno znanje o istrazivanoj pojavi.

Kljuéne rijeci. Osobni narativ, naracija, kvalitativno istrazivanje, SeCerna bolest tipa 1

1. Uvod

Koncept price (pripovijetke, narativa) danas se primjenjuje u razliitim znanstvenim
disciplinama - medicini, psihologiji, sociologiji, antropologiji, povijesti, lingvistici itd.
Teorijske 1 metodoloSke moguénosti njezine primjene protezu se od dijagnosticiranja
psiholoskih 1 medicinskih problema do ucenja o povijesnim razdobljima 1 istrazivanju
Govjekove osobnosti i jezika'.

Ne postoji jednoznacna i opéeprihvacena definicija price, kao ni konacno utvrdeni nacini
njezine upotrebe, no najcesce se odreduje kao organiziran prikaz slijeda dogadaja koji su
znacajni za osobu koja prica, a imaju vaznu ulogu i u komunikaciji s drugim ljudima. Kao
glavni kriteriji za prepoznavanje priCe uzimaju se postojanje pocetka, sredine i kraja,
orijentiranost prema proslosti, uskladenost i1 kontinuitet nekog iskustva, prisutnost zapleta
te, naposljetku, samom pripovjedacu prica o samom sebi mora biti smislena, mora se
prepoznati u njoj -’ “.

S obzirom na vremensku shemu oko koje se price mogu izgraditi, razlikuju se tri narativne
strukture: progresivna prica (prica u kojoj postoji kretanje prema odredenom cilju),
regresivna prica (retrogradno vrac¢anje na dogadaje) i stabilna struktura (malo dinamickih
promjena u pri¢i)’. Logika pri¢e suprostavljena je logici znanstvenog diskursa — prica
objaSnjava kako se iz jedne situacije razvila druga, ali, za razliku od znanosti, ne daje
odgovor na pitanje zasto se to dogodilo.

Osobni narativ ili Zivotna pric¢a vrsta je narativa koja predstavlja jedinstvenu pric¢u necijeg
zivota. U biografskoj rekonstrukciji subjekt iz povlastenog polozaja sadasnjosti aktivno
reinterpretira prosle dogadaje i sjecanja mijenjajuéi smisao proslosti’. Pri¢anjem price,
sebi 1 drugima, on kreira pripovjedacki identitet kojim nastoji organizirati neorganizirano,
unijeti red u svakodnevni zivot te mu dati smisao i znacCenje. U stvaranju osobne
pripovijetke odabire odredene segmente zivota i povezuje ih s drugima.
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Pripovijetkom ne samo da povezuje, organizira 1 interpretira svoje djelovanje, nego i
razlikuje sebe od drugih®. Narativna rekonstrukcija Zivota posebno je znatajna u razdoblju
kriza, trauma 1 bolesti, odnosno u razdoblju kada osjecaji identiteta i smisla mogu biti
poljuljani. Razmjena i interpretacija osobnog iskustva pomaze njihovu odrzavanju’.
Osobnim narativom dobivamo uvid u svakodnevni Zivot pojedinca, no on isto tako
definira i drustveni kontekst kojem pripada pripovjeda¢. Karakter zivotne price ovisi o
onome kome je ispricana, o odnosu izmedu pripovjedaca i publike te o Sirem drustvenom,
politickom i kulturnom kontekstu®.

Koristenjem ili analiziranjem narativnog materijala provodi se narativno istrazivanje. U
ovom radu analiziraju se zivotne price roditelja djece oboljele od Secerne bolesti tipa 1 s
ciljem definiranja kategorija posljedica Secerne bolesti tipa 1. Analizom se zeli dobiti uvid
u svakodnevnu rutinu roditelja malih dijabeticara te nacine na koje se nose s tom bolesc¢u.
Krajnji je cilj rada doprinos pruzanju potrebnih informacija i prakti¢nih znanja koja
omogucuju uspjeSan zivot sa SeCernom bolesti tipa 1, kao i poticanje na provodenje
kvalitativnih istrazivanja osobnih narativa u javnom zdravstvu.

2. Metoda

Kvalitativno istrazivanje u javnom zdravstvu pociva na prikupljanju, obradi i analizi
tekstnih podataka kao §to su intervjui ispitanika, eseji, opservacije dogadaja, dokumenti,
programi i deklaracije i sl. Postupak analize teksta odvija se od pronalaska mikropojmova
(osnovne rije¢i, misli i kratke recenice koje prepoznajemo u tekstu) preko formiranja
kategorija (pojmovi nadredeni mikropojmovima) do postavljanja teorije bazirane na
empirijskim podacima. Etape tekstne analize okvirno se mogu prikazati na sljede¢i nacin:
manji, jednostavni pojmovi (kodovi) -> veci i sloZeniji pojmovi (teme) -> teorija temeljena
na empiriji.

Konaéni stadij svake tekstne analize odnosi se na odluku hoce li se analiza zadrzati na
narativnom istraZivanju, na deskripciji 1 interpretaciji istrazivane pojave ili ¢e se
orijentirati i na njihovo razumijevanje i objaSnjavanje. Teoretiziranje rezultata, rijetko
prisutno u samoj praksi istrazivanja, zahtijeva sistemati¢no prikupljanje informacija,
upoznatost s problematikom 1 terensku empiriju koja prelazi granice ovog istraZivanja.
Stoga ¢emo se u radu zadrzati na narativnom istraZivanju - na upoznavanju sa strukturom
1 sadrZajem price, identificiranju teme, mikro- i makropojmova, definiranju forme koju
pripovjedac odabire za izlaganje price te publike kojoj se obraca.

3. Rezultati

Predmet analize ovog rada tri su Zivotne pri¢e koje tematiziraju Zivot roditelja s djetetom
dijabeti¢arom: pismo Zrinke Babi¢®, pri¢a Lucije Kolege Mrki¢ Moj Roko i nas dijabetes’
te pri¢a Ivane Kali¢anin iz knjige Vase dijete ima dijabetes?® Ono §to te tekstove &ini
zivotnim pri¢ama nije samo nizanje proSlih dogadaja nego struktura koja podrazumijeva
pocetnu situaciju, promjenu s njezinim preokretom te kraj koji se referira na pocetak price
nudeci razrjeSenje.

Pismo Zrinke Babi¢ sadrzi pocetnu situaciju (nase dijete ovisno o nasoj intenzivnoj
dvadesetcetirisatnoj kontroli - djetetu je potrebno kontrolirati razinu Secera u krvi 5,5 puta
dnevno i toliko trakica maksimalno mozZemo dobiti na doznake), tocku preokreta (ne
kontroliramo razinu Secera u krvi 5,5 puta dnevno veé prosjecno desetak puta dnevno, a
uz to se dogadaju i ljudske greske te koristimo i vise trakica), da bi na kraju otkrilo svoj
transformativni karakter - broj trakica trebao bi ovisiti o stvarnim potrebama djeteta.
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Naratorica nize Zivotne situacije vezane uz mjerenje djetetova Secera, obuhvativsi
proceduralne zahtjeve i specificnosti te psiholoske i emocionalne poteskoce. Nastalo kao
prilog inicijativi Zagrebackog dijabetickog drustva - Kluba roditelja za ve¢im brojem
trakica za djecu dijabetiCare, pismo je upuceno najprije akterima koji imaju mocé
donosSenja odluke o broju trakica (primjerice, Ministarstvu 1 HZZO-u), kao i1 o
zainteresiranoj javnosti nedovoljno upucéenoj u svakodnevne probleme roditelja malih
dijabeticara. Naratorica se na kraju pisma potpisuje kao jedan od brojnih roditelja djeteta
oboljelog od dijabetesa tipa 1, a u tekstu se priklanja pripovijedanju u prvom licu mnozine
(mi roditelji), dok svoje dijete oznacCuje tek kao dijete 1 djecak. Takvo depersonalizirano
obracanje ukazuje na zelju za istupanjem u ime svih roditelja i djece koje problem pogada.

Druga prica Moj Roko i nas dijabetes Lucije Kolege Mrki¢, dr. med., namijenjena je
roditeljima koji se nalaze u pocetnom stadiju Zivota s djetetom dijabetiCarom, kao i
upoznavanju javnosti sa svakodnevnom rutinom roditelja djece oboljele od DT1. Prica
polazi od naratori¢ina saznanja o bolesti sina Roka te upoznavanja i edukacije nakon
pocetnog Soka. Nastavlja se navodenjem prepreka koje remete uhodano i stalozeno
nosenje s boleS¢u (Roko katkada nije uspio odoljeti ,,moru* slatkisa pokraj trgovackih
blagajni, kao ni tortama i grickalicama na rodendanima, veliki problem, vidjela sam to
jasno, predstavlja i loSa obrazovna struktura okruzenja; veliki problem s kojim smo se
suocili je ve¢ svima poznat manjak broja trakica za mjerenje glukoze u krvi), donoseci
naposljetku razjeSenje problema - Srecom, ubrzo je doslo do promjene pravilnika koji nam
sad omogucuje dostatan broj trakica, Roko danas ima Cetiri godine i ve¢ nekoliko mjeseci
rabi inzulinsku pumpu; Zivot nam je postao jos aktivniji i jednostavniji; Prigrlili smo
dobre strane Zivota s dijabetesom - zdravije se hranimo, bavimo se Sportom. PriCom su
obuhvaceni znakovi Se¢erne bolesti i pocetno noSenje s boles¢u, upoznavanje s bolescu i
edukacija, paleta psiholoskih i1 emocionalnih dozivljaja bolesti, utjecaj okoline, zivotni stil
1 svakodnevne aktivnosti koje bolest zahtijeva. Dok za prvu pripovijetku moZemo ustvrditi
da je stabilnog karaktera (s boles¢u djeteta Zivot roditelja znatno se promijenio, ali ipak
nastavio), druga pokazuje progresivni potencijal. Pripovjedacica napominje kako je njoj i
njezinoj obitelji pojava bolesti donijela 1 pozitivne Zivotne promjene, potaknula ih na
ustrajanje u zdravoj prehrani i1 sportskim aktivnostima.

Treca prica isjeCak je iz knjige Vase dijete ima dijabetes? - priru¢nika roditeljima djece
oboljele od Secerne bolesti tipa 1. Kombinacijom osobnih iskustava i1 stru¢nih savijeta,
naratorica priblizava situacije i procedure koje roditelje ¢ekaju u razdoblju prilagodbe na
novu situaciju, a i u kasnijem tijeku njihova suzivota s djetetom dijabeti¢arom. Sredi$nji
dio ove price €ini prikaz neuralgi¢nih tocaka autori¢inog roditeljskog pristupa - sklonost
toleriranju agresivnih ispada djeteta dijabetiCara uz zanemarivanje drugog djeteta i
zabranu konzumacije slatkog za njega. RazrjeSenje tih problemati¢nih tocaka ostvaruje se
zavrSnom porukom: nova situacija s dijabetesom ne smije utjecati na vase ponasanje kao
roditelja, potrebno nastaviti s odgojem kao i prije pojave Secerne bolesti. Pokusajte
razmisljati razumno u svakom trenutku, te svu svoju djecu odgajati na isti nacin.

lako su motivi nastanka analiziranih pri¢a donekle razli€iti, uz razlike u njithovoj namjeni
te publici kojoj se obracaju, u daljnjem tijeku analize iznijet ¢emo neke tocke preklapanja
medu njima. Narativnom analizom dosli smo do tri kategorije posljedica 1 utjecaja Se¢erne
bolesti tipa 1 (kolektivni aspekt bolesti, emocionalni i psiholoski aspekt bolesti te prakti¢ni
aspekt bolesti) koje ¢emo u nastavku rada detaljnije opisati.
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3.1. Kolektivni aspekt posljedica Secerne bolesti tipa 1

Pripovjedacice pricu zapoCinju u ja formi predstavljajué¢i pritom svoju primarnu
identitetsku odrednicu — identitet djetetove majke, osobe kojoj se tradicionalno pripisuje
uloga najvaznije osobe u djetetovu zivotu, najutjecajnije i najupucéenije u njegov razvoj.
Takvim predstavljanjem naratorice ucvrS¢uju povjerenje Citatelja u istinitost svoje
interpretacije dogadaja — ako itko moze pruziti vjerodostojan uvid u zivot djeteta
oboljelog od dijabetesa tipa 1, kao 1 u svakodnevicu ljudi koji ga okruzuju, to je njegova
majka. Ipak, u tekstu vrlo brzo dolazi do prebacivanja na mi formu te uvodenja aktera kao
Sto su partner, osobe iz djetetove uze obitelji, zdravstveni i odgojno-obrazovni djelatnici.
Time se pokazuje kako kontrola Se¢erne bolesti 1 opcenita briga za dijete oboljelo od DT1
zahtijeva timski rad i podjelu odgovornosti medu akterima koje bolest djeteta zahvaca.
Razlog obrac¢anju u prvom licu mnozine takoder lezi i u uspostavljanju veze s Citateljima
koji dijele slicne Zivotne okolnosti. Kategorija Kolektivni aspekt Secerne bolesti tipa 1
ispunjena je mikropojmovima kao Sto su: nas dijabetes, nase dijete, nasa intenzivna
dvadesetcetirisatna kontrola, mi roditelji, nase Zivotne situacije, mom muzu i meni, drugim
roditeljima, moji roditelji, tete, strine, ujne, odgajateljice, profesor, doktorice, mladi
specijalizanti, psiholog i glavna sestra, Siri krug ljudi. U Zelji da doprinese uspjeSnosti
zivota djeteta s dijabetesom, okolina djeteta dijabetiCara moze djelovati konstruktivno
(bake 1 djedovi — raspodjela odgovornosti; drugi roditelji — utjeha i nada, dobar izvor
informacija; lijeCnici i ostalo medicinsko osoblje - potpora i podrska; odgojiteljice —
aktivno sudjelovanje u provodenju terapije), ali i destruktivno (nedovoljna educiranost u
vezi s pravilnom prehranom za dijete dijabetiCara - Tako su mu razne tete, strine, ujne
donosile krafne, sladolede, kolace bez secera ali s medom; greSke u mjerenju djetetova
Secera).

3.2. Emocionalne i psiholoske posljedice Sec¢erne bolesti tipa 1

Roditelji djece oboljele od Secerne bolesti tipa 1 Cesto nailaze na napomene stru¢njaka
kako nisu niSta mogli u€initi da bi sprijecili pojavu bolesti u djeteta, da nisu ni u ¢emu
pogrijesili te ni na koji nagin nisu mogli izazvati bolest’.

Ipak, iznenadno otkrice djetetove neizljeCive kroni¢ne bolesti, kao 1 spoznaja o
promjenama koje bolest donosi u njihove Zivote, neizbjezno izaziva cijeli spektar emocija
i psiholoskih stanja kao Sto su Sok i nevjerica (nakon prvog soka i puno suza), osjecaj
krivnje (U tim trenucima Cesto smo se pitali zasto se to bas njemu dogodilo. Osjecali smo
se krivima.), tuga 1 bespomocnost (nemogucnost utjecaja na razinu Secera u krvi cinila
nas je ocajnima; Prvi dani su teski. Ne treba nikome lagati. Sto god vam vasi lijecnici
rekli, nama roditeljima je stvarno grozno. Doma places, a onda u bolnici ili pred ostatkom
djece i Sire obitelji glumis da je sve u redu), strah (gotovo paralizirani strahom),
nesigurnost (nismo sigurni §to radimo; Sto i kako dalje? Kako ¢emo mi to sami doma
odradivati? Puno pitanja, puno nedoumica), nezadovoljstvo (razine Secera, situacije i
aparati¢i nisu idealni), emotivna zasi¢enost (emocionalno previse, no potrebno),
iscrpljenost (iscrpljena od svakonocnog budenja).
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Narativna analiza isporucila je i1 kategorije pozitivnih emocija 1 stanja, primjerice, osjecaj
olakSanja (s vremenom je davanje terapije bivalo sve lakSe pa su nestale i suze),
pomirenost sa situacijom (No isto je tako istina da smo kao roditelji osjetljivi i da treba
proci dosta vremena prije nego Sto vas prestane kopkati, negdje duboko u srcu, pitanje
jeste li vi na bilo koji nacin krivi za to Sto se dogodilo), zadovoljstvo (Uklopili smo
terapiju u nase zivote, a nismo dopustili dijabetesu da nam kontrolira Zivot), optimizam
(Prigrlili smo dobre strane Zivota s dijabetesom - zdravije se hranimo, bavimo se
Sportom).

S obzirom na to da se prva naratorica, zele¢i ukazati na nepovoljnost svoga polozaja,
obraca akterima koji odlucuju o broju trakica za mjerenje Secera, u iskazu je bila
najsklonija priklanjanju konceptima nemo¢i, zrtve, odricanja 1 sl. (intenzivna
dvadesetcetirisatna kontrola, izostanak s posla; odlazak na dopust,; Ccetiri puta manja
primanja; narusena kvaliteta Zivota oboljele osobe i obitelji; remecenje tek stecene
roditeljske komocije; ni nakon godina staza nismo sigurni Sto radimo kada korigiramo
razine secera,; emocionalno previse, no potrebno; ne, ne kontroliramo razinu Secera u krvi
5,5 puta dnevno vec prosjecno desetak puta dnevno). S druge strane, druga naratorica, koja
svojim istupom Zeli ohrabriti roditelje u po¢etnom stadiju zivota s djetetom dijabeti¢arom,
pokazuje najlakSe noSenje sa situacijom, aktivnu transformaciju problema i pokretanje
promjena (prigrlili smo dobre strane Zivota s dijabetesom - zdravije se hranimo, bavimo se
Sportom,; uklopili smo terapiju u naSe Zivote, a nismo dopustili dijabetesu da nam
kontrolira Zivot).

3.3. Praktic¢ne posljedice Secerne bolesti tipa 1

Nakon §to se temeljem klini¢kih znakova i laboratorijskih pretraga utvrdi da dijete boluje
od Secerne bolesti, u bolnici se zapo€inje s inzulinskom terapijom koja, uz pravilnu
prehranu i tjelovjezbu, ¢ini osnovu lijecenja bolesnika sa SeCernom boles¢u tipa 1. Analiza
je pokazala da su pripovjedadice najmanje prakticnih problema imale s reguliranjem
prehrane (Uvijek smo pazili na prehranu, kvalitetan izbor namirnica i njihovo podrijetlo,
pa jelovnik nismo puno trebali mijenjati.

Citanje svake deklaracije, zbrajanje jedinica i pregledavanje tablica ubrzo su nam postali
dio svakodnevne rutine; Doduse, mi smo obitelj koja se i prije pojave Matijinog dijabetesa
hranila manje masnom hranom, pripremanjem mesa pirjanog na vodi s malo masnoce, s
puno svjezeg povréa i voca, bez pretjerane konzumacije ‘fastfood” hrane. Sada, a ove
godine ¢e nam biti deset godina kako Matija ima dijabetes, nemam osjecaj da smo previse
promijenili nase prehrambene navike. Naravno da mi stalno u glavi radi kalkulator koji
zbraja kalorije, masnoce, ugljikohidrate, iako znamo kako vecina namirnica utjece na
razinu Secera u krvi.), dok su najvece poteskoce nastajale pri mjerenju glukoze u krvi —
javljale su se zbog greski u provodenju procedure mjerenja, kao i zbog manjka trakica za
mjerenje Secera (Naravno da grijesimo. Ne pokupimo pravilno kapljicu krvi te mjerenje
moramo ponoviti. I to ne jednom; Dijete si je s oko pet godina pocelo i samo mjeriti pa
grijesi, tete u vrticu grijese; Ne, ne kontroliramo razinu secera u krvi 5,5 puta dnevno vec
prosjecno desetak puta dnevno, a uz to se dogadaju i ljudske greske te koristimo i vise
trakica, mozda jos tri dnevno u prosjek; Veliki problem s kojim smo se suocili je ve¢ svima
poznat manjak broja trakica za mjerenje glukoze u krvi; Naravno da se u prvim danima
prilagodbe potrosi nekoliko mjesecnih kolicina trakica).
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4. Zakljucak

lako razli¢ite s obzirom na svoju namjenu i publiku kojoj se obracaju, zivotne price
roditelja djece s tipom 1 Secerne bolesti preklapaju se u tri osnovne kategorije:
kolektivnoj, emocionalnoj i psiholoskoj te prakti¢noj kategoriji posljedica Se¢erne bolesti
tipa 1. Ovom kratkom i jednostavnom analizom, ograni¢enom na nekoliko osobnih
narativa, dobili smo uvid u cijeli niz emocija 1 psiholoskih stanja, svakodnevnih situacija 1
proceduralnih zahtjeva, aktera i njihovih utjecaja koji su se javljali u slu¢ajevima Secerne
bolesti tipa 1 u obitelji.

Preporuka za daljnja istrazivanja ovakvog tipa bila bi provodenje narativnih intervjua s
ispitanicima, prikupljanje veceg broja narativa i njihova viSerazinska analiza. Na temelju
viSe dubinskih i1 detaljnih prica stvorile bi se dodatne teorijske postavke o istrazivanoj
pojavi Sto bi predstavljalo temelj za poduzimanje daljnjih terapijskih intervencija i
edukativnih aktivnosti za ispitanike. Ispitanicima zahvacenima bole$¢u, krizom ili
traumom sama razmjena zivotnog iskustva moze biti ucinkovito terapijsko sredstvo i
pomo¢ u odrzavanju osjecaja identiteta i smisla, kao 1 osjecaja vlastite ucinkovitosti.
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