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1. UVOD

Skolovanje predstavlja proces sticanja naobrazbe pohadanjem 8kola i spada u formalno
obrazovanje koje zavrSava sticanjem priznatih diploma i kvalifikacija. Proces Skolovanja je
tokom vremena nailazio na razne prepreke. Najveca prepreka tradicionalnom nacinu Skolovanja
u novije vrijeme predstavlja pandemija virusa Covid-19. Kao jedna od mjera u borbi protiv
pandemije, vlast je donijela odluku o drugacijem nacinu Skolovanja — Skolovanje od kuce, u
online okruzenju. Prestanak rada Skola uticao je na osoblje Skole, nastavnike, ucenike i na

cjelokupnu obitel;.

Obitelj ¢ine roditelji, ili najmanje jedna odrasla osoba, i djeca, ili najmanje jedno dijete, koji Zive
u zajednickom domacinstvu, uspjesno funkcioniraju kao zajednica zadovoljavanja potreba njenih
¢lanova, a njithov odnos se temelji na krvnom srodstvu, zakonskoj (brak, adopcija) ili na
obicajnoj regulativi (PaSali¢ Kreso, 2004:42). Ovu definiciju obitelji moguce je prosiriti,
uzimajuéi u obzir &injenicu da postoje i obitelji bez djece. Clanovi obitelji zajedno obitavaju,
tako da 1 muz i zena mogu predstavljati obitelj. Obitelj je promjenjiv sistem, koji je veoma
dinamican 1 neprekidno se transformira i preoblikuje. Zbog prestanka rada Skola 1 novih

okolnosti, funkcionalnost i dinamika obitelji se mijenjaju.

Pandemija virusa Covid-19 1 mjere doneSene u borbi protiv iste, uzrokuju nove okolnosti,
odnosno ,,novu normalnost. Kada govorimo o ,,novoj normalnosti“ u smislu promjena i
prilagodbe, za djecu sa hroni¢nim bolestima ona nastupa nakon dijagnoze. Hroni¢na bolest je
bolest s akutnim ili subakutnim pocetkom kod koje ne dolazi do potpunog izljeCenja, vec
zahtijeva dugtrajnu terapiju i rehabilitaciju (Havelka, 2000). Suo€eni smo sa sve ve¢im brojem
hroni¢nih oboljenja kod djece, koja u velikoj mjeri uticu na dinamiku obitelji, kao i na
Skolovanje i ostale aspekte Zivota djece. Jasno je da hroni¢na bolest predstavlja veliki izazov za
dijete i za obitelj. U situaciji pandemijske krize Covid-19 s kojom se suo¢avamo, moguce je
nailaziti na nove poteSkoce funkcionalne prirode koje mogu dodatno uticati na kvalitetu zivota

ove djece.



Suocavanje sa pandemijom je donijelo nova pravila i postupke koji su promijenili ustaljeni nacin
funkcioniranja institucija i pojedinaca. Izmedu ostalih doneSenih mjera, uvedena je povecana
socijalna distanca, kao i drugaciji oblik Skolovanja, na koji su se veoma brzo trebali prilagoditi
ucitelji, ali 1 u€enici 1 njihove obitelji. Jo§ jednom, obitelji djece sa hroni¢nim oboljenjima su se
nasle pred izazovom da reorganiziraju svoje aktivnosti kako bi osigurale minimalan negativan
uticaj na kvalitet Zivota i Skolovanja. Uz sve teskoce, prioritet je postala zaStita od zaraze
virusom, kako vlastite obitelji, tako i1 ostalih grupa i pojedinaca iz okruzenja. U procesu
suocavanja sa novonastalom situacijom, javljale su se nove vrste teskoca, kao i strahova i
emocija sa kojima se obitelji nisu susretale, a dodatno su uticale na promjenu dotadaS$njeg nacina

zivota.

U radu se nastoji po¢i od pitanja kako su se djeca sa hroni¢nim oboljenjima i njihove obitelji
prilagodavale i1 kako je ,,nova normalnost™ izazvana pandemijom uticala na funkcionalnost i
kvalitetu njihovog Zivota i Skolovanja. Cilj je dobiti informacije koje ¢e pomoci i nastavnicima i
roditeljima u buducoj prilagodbi u kriznim situacijama, te ukazati na kreativni potencijal
populacije koju Cesto stigmatiziramo kao bolesnu, dok oni, zapravo, imaju resurse za pomo¢

,zdravom dijelu populacije u borbi za kvalitetu Zivota.
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Iako je naziv rada ,.Skolovanje i Zivot sa kroni¢nim oboljenjem djeteta u novoj normalnosti
zbog administracijskih razloga, u radu se koristi rije¢ ,,hroni¢nim®. Zbog razli¢itog porijekla i

mjesta zivljenja razlikuje se 1 nacin govora. Dakle, u radu sam pisala onako kako izgovaram.



2. TEORIJSKI OKVIR ISTRAZIVANJA

2.1 Hroni¢na oboljenja kod djece

U medicini postoje dva izraza koja je neophodno razlikovati — akutno i hroni¢no oboljenje. Rije¢
akutno (lat. acus - igla) predstavlja stanje koje u kratkom vremenu izaziva oStru bol ili upalu,
koja je pracena razliCitim znakovima upale. Akutna stanja zahtijevaju brzo i konkretno
rjeSavanje nastalih problema. Rije¢ hroni¢an (lat. chronos - vrijeme) oznacava stanje koje je
vezano za vrijeme, odnosno traje duze vremena. Kada se spomene hroni¢no oboljenje, Cesto
dolazi do pretpostavke da se radi o neizljeivom oboljenju, medutim, izljecenje ne mora biti
iskljuceno. U literaturi je moguce pronaci razlicite definicije hroni¢nih oboljenja od kojih vecina
govori o hroni¢nim oboljenjima kao stanjima koja traju duze od dvanaest mjeseci i dovoljno su
izrazena da izazovu ogranicenja u uobicajenim aktivnostima. Pless i Douglas (1971) hroni¢nu
bolest definiraju kao fizicko, obi¢no ne smrtonosno, stanje koje traje duze od tri mjeseca unutar
jedne godine ili zahtijeva period kontinuirane hospitalizacije (duze od jednog mjeseca). Prema
Havelka (2000), hroni¢na bolest je bolest s akutnim ili subakutnim pocetkom kod koje ne dolazi
do potpunog izljecenja, ve¢ zahtijeva dugtrajnu terapiju i rehabilitaciju. Djeca s hroni¢nim
bolestima su ona djeca ¢iji slozeni hroni¢ni uvjeti zahtijevaju specijalizovanu skrb, uz znacajne
zdravstvene potrebe, koji imaju funkcionalna ogranienja te zahtijevaju veliku upotrebu
zdravstvenih resursa (Cohen i sur., 2011). Iz ovih definicija se mogu izdvojiti neke od
karakteristika hroni¢nih oboljenja kao S$to su: dugotrajnost, odnosno trajne posljedice,
nemogucnost lijeCenja kratkotrajnom terapijom ili jednostavnim zahvatima i zahtijevanje
posebne edukacije, rehabilitacije 1 slozenijih oblika lijeCenja. Hroni¢na oboljenja kod djece
postaju sve ve¢i zdravstveni problem 1 prioritet zbog povecane ucestalosti. Prema dostupnim
podacima, 15-20% djece ima odredeno hroni¢no oboljenje koje uti¢e na rast i razvoj djeteta,

kako fizic¢ki, tako i mentalni i emocionalni.

Kod utvrdivanja hroni¢nog oboljenja djeteta potrebno je imati u vidu Cetiri kriterija (Batinica,

Grguri¢ & Jadrijevi¢-Cvrlje, 2013):

1. Pojavnost kod djece, odnosno osoba u dobi od 0 do 18 godina;
2. Utemeljenost dijagnoze na stru¢no-zdravstvenim kriterijima, te mogucénost naknadne

potvrde dijagnoze;



3. Prisutnost bolesti tokom posljednja 3 mjeseca ili pojavnost bolesti u 3 navrata tokom
prosle godine, s vjerovatnoS¢u ponovne pojave;

4. Rezistentnost bolesti na terapijski postupak.

Sve hroni¢ne bolesti uticu na psihicki i1 fizicki razvoj djeteta, tako da su djeca sa hroni¢nim
oboljenjima najces¢e ograni¢ena u uobiCajenim aktivnostima. Ova ograni¢enja mogu biti
uzrokovana bolovima ili neugodnostima sa kojim se djeca suocavaju, brojnim hospitalizacijama,
kao 1 ambulantim ili ku¢nim lije€enjima. Osim toga, hroni¢no bolesna djeca Cesto borave u
bolnici, moraju odrzavati stalan kontakt sa ljekatima i medicinskim osobljem, moraju
kontinuirano koristiti lijekove i podvrgavati se raznim tretmanima, zbog ¢ega im je potrebna
posebna paznja. Jesper Juul, danski autor 1 obiteljski terapeut, smatra da hroni¢no bolesna djeca
imaju sve osnovne potrebe kao i zdrava djeca, ali ¢esto im je potrebo mnogo viSe energije u
zadovoljavanju tih potreba. U osnovne potrebe o kojima govori spadaju: potreba djeteta da se
osjeca kao vazan clan obitelji, potreba za paznjom 1 brigom, potteba za vlastitim integritetom 1
samopostovanjem i potreba za razvojem osjeéaja odgovornosti (Juul, 2003). Cesto se desava da
se hroni¢na oboljenja tretiraju na sekundarnoj ili tercijarnoj razini zdravstvene zastite. Najcesci
razlozi zbog kojih se nailazi na prepreke za tretman na primarnoj razini su: strah doktora od tih
stanja, prividni nedostatak znanja o takvim bolestima i stanjima te slaba komunikacija izmedu
sluzbi odnosno njihova fregmentiranost (Willis 1 sur., 2015). Napredak medicine i tehnologije
omogucio je da se pomaknu ranije granice ograni¢enog zivotnog vijeka, kao i poboljSanje
kvalitete Zivota osoba sa hroni¢nim oboljenjima. Prema statisti¢kim podacima, naj¢es¢a hroni¢na
oboljenja kod djece su: alergije, astma, epilepsija, SeCerna bolest, celikalija, prirodne ili stecene

sr¢ane teSkoce, hroni¢ne pluéne bolesti itd.

U nastavku ¢e biti prikazane karakteristike nekoliko hroni¢nih oboljenja. Navedena hroni¢na
oboljenja odabrana su na osnovu ucestalosti pojavljivanja kod djece te velikih promjena koje
mogu uzrokovati u njithovom svakodnevnom Zivotu.

Epilepsija

Epilepsija (gr¢. epilambanein — napad, obuzetost) je jedna od najstarijih poznatih bolesti. Bolest
je Cesto nazivana ,,nadnaravnom®, ,,svetom bolescu®, ,,sotonskom* i boles¢u koja je povezana s

dobrim ili lo§im silama, sve dok grcki lijecnik Hipokrat nije ukazao na uzrok bolesti u mozgu.
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Engleski neurolog John Hughlings (1873.) definirao je epilepsiju kao poremecaj koji nastaje
zbog iznenadnog, pretjeranog i brzog izbijanja neurona. Danas se epilepsija definira kao
paroksizmalni poremecaj funkcije srediSnjeg ziv€anog sustava, koji je stereotipan i ima
tendenciju ponavljanja (Bielen, HajSnek & Petelin-Gadze, 2013). Epilepsija je jedna od
najucestalijih bolesti 1 ozbiljan medicinski i socijalni problem. Prema statistickim podacima, 1%
posto sveukupne populacije oboli od epilepsije. Uzroci epilepsije mogu biti razliciti — tumori,
urzoci nastanka epilepsije kod djece su porodajne traume, tumori, infekcije, traume glave,

prirodenja oStecenja ili poremecaji razvoja krvnih zila.

Takoder, nasljednost ima bitnu ulogu u razvoju epilepsije u djecjoj dobi, medutim, struc¢njaci
tvrde da se relativno mali broj epilepsija naslijedi direktno s roditelja na dijete. Epilepsija se
ispoljava uzrokovanjem napada kod bolesnika. Takve napade karakteriSe gréenje misica, smetnje
Cula vida, sluha ili mirisa te mogu¢i odredeni stupanj poremecaja svijesti. Epilepti¢ki napadi se
dijele u dvije osnovne grupe: generalizirani i parcijalni. Generalizirani napadi oznacavaju napade
s potpunim gubitkom svijesti, dok se parcijalni odnose na napade bez ili sa djelimicnim
poremecajem svijesti. U Tablici 1. prikazane su podjele i1 karakteristike generaliziranih i

parcijalnih epileptic¢kih napada.

Grupa napada Vrste napada Karakteristike

Generalizirani Veliki/grand mal napadi, - | Gubitak svijesti, pad na tlo, trzanje ruku 1
atonicki, ,,absence®, nogu, prestanak disanja, ugriz za jezik 1
miokloni napadi. krvava pjena na usnama, naglo gubljenje

tonusa misica, kratkotrajna odsutnost, trzaji i

zagledanost

Parcijalni Elementarni, kompleksni Elementarni-nema poremecaja svijesti,
gréenje 1 trzaj uda na jednoj strani tijela(uz
moguce Sirenje), moguca pojava autonomnih
manifestacija i psihickih simptoma;
Kompleksni-suzenje svijesti, nevoljne

kretnje, aura, halucinacije, napadi straha

Tablica 1. Podjela i karakteristike epilepti¢kih napada




Lijecenje epilepsije je jako kompleksno. U cilju poboljSanja kvalitete Zivota djeteta, stru¢njaci
preoprucuju lijeCenje u kojem ucestvuju, osim epileptologa, neuropedijatara i neurologa, i
psihijatri, psiholozi, logopedi, defektolozi, socijalni radnici, lijecnici obiteljske i Skolske
medicine, anesteziolozi, neuropatolozi, po potrebi ginekolozi, neuroradiolozi i neuropatolozi.
Sve ovo upucuje na kompleksnost i ozbiljnost oboljenja. LijeCenje podrazumijeva primjenu
odredenih lijekova koje se pokazalo visoko uspjeSnim, no postoje i tzv. farmakorezistentni
bolesnici koji ne reaguju na terapiju lijekovima te im je potrebno neurohirursko lijeenje, koje se

sve viSe usavrsava i postaje sve uspjesnije.

Psiholosko-socijalna i pedagoska zapazanja govore o moguénosti nedostatka samopuzdanja kod
djece sa epilepsijom, posebno ukoliko bolest nije zadovoljavaju¢e kontrolirana. Osim toga, dijete
moze biti manje ukljuceno u igru i druZenje sa vrSnjacima te izbjegavati ucestala mjesta na
kojima se njegovi vr$njaci okupljaju, ¢esto zbog straha od napada, pogorSanja simptoma ili brige
o slici koju vr$njaci imaju o njemu. U ovim situacijama se moze desiti i da je podrSka obitelji 1
samog druStva nedovoljna, §to dalje moze uticati na kvalitetu Zivota djeteta. U podizanju
samopouzdanja i poticanju socijalne interakcije vaznu ulogu moZe imati bavljenje sportovima 1
ucestvovanje u tjelesnim aktivnostima. Strucnjaci preporucuju bavljenje sportovima sa manje
rizika kao $to su tréanje, ples, joga, pilates, aerobik. U sportove sa vise rizika od potencijalnih
blagih trauma glave ili uzrokovanja napada spadaju koSarka, skijanje, hokej i1 biciklizam.
Neophodno je edukovati trenere i vrSnjake o bolesti djeteta i osnovnim koracima koje mogu

poduzeti ukoliko dode do epileptickog napada.
Astma

Astma je jedna od najces¢ih hroni¢nih oboljenja u svijetu. Broj oboljelih je u stalnom porastu,
narocito kod djece. Statisticki podaci pokazuju da oko 300 miliona ljudi u svijet boluje od astme.
Astma je hroni¢na upalna bolest disajnih puteva koji prenose vazduh iz pluca i u plu¢a. Upala
disajnih puteva uzrokuje njihovo oticanje, suzavanje i preosjetljivost na razli¢ite nadrazaje koji

se nazivaju okidac¢ima ili pokretacima astme.

Najces¢i simptomi astme su: nedostatak zraka, kasalj, tzv. hripanje, odnosno zvuk koji podsjeca
na zvizdanje te osjecaj stezanja u grudima. Kao i kod drugih oboljenja, ove simptome ne moraju

osjecati svi oboljeli. Neki ih mogu osjecati povremeno, dok su kod nekih prisutni uvijek.



Karakteristi¢no za astmu je da se moze javiti u bilo kojoj Zivotnoj dobi te je jako teSko odrediti
Sta uzrokuje ovo oboljenje. Strucnjaci su utvrdili nekoliko moguéih razloga za pojavu astme.
Prvenstveno, veca je vjerovatnoca da ¢e neko oboljeti od astme ukoliko je u porodici prisutna
historija ovog oboljenja ili alergijskih oboljenja kao Sto su rinitis, polenska groznica ili ekcem.
Moguénost pojave astme je povecana kod pasivnih puSaca, a konzumiranje duhana tokom
trudnocée povecava rizik od pojave astme kod djeteta. Osim toga, moguce je da zagadenje Zivotne
sredine uti¢e na nastanak nekih vrsta astme i pogorSava simptome, kao i da su pojedini aspekti
modernog stila zivota, promjene u kulturi zivljenja, okruzenja i promjene u ishrani dodatno

uticale na porast broja oboljelih od astme.

Cilj lijeCenja astme, kao 1 ostalih hroni¢nih oboljenja, je uspostavljanje i odrzavanje kontrole
simptoma bolesti u duzem periodu. Kada se kontrola uspostavi, osoba moze biti fizicki aktivna,
sprijeciti ve¢inu napada i izbjegavati neprijatne simptome. Osnovni korak u ostvarivanju
kontrole simptoma je izbjegavanje pokretaca astme. Pokretaci ili provokacijski okidaci su sve

ono uzrokuje napade astme nadrazivanjem disajnih puteva.

Cesti pokretaci su: preglada i virusne infekcije, puenje, kuéna prasina i grinje, kuéni ljubimei,
polen, fizicka aktivnost, gljivice i plijesan, zagadenost zraka, vremenske prilike, hrana, hormoni

te emocije. Lijekovi za astmu mogu biti klasificirani u dvije grupe koje su prikazane u Tablici 2.

Grupa Lijekovi za prevenciju, tj. Brzodjelujudi simptomatski
dugoro¢nu kontrolu bolesti lijekovi
Upotrebom  ovih  lijekova se | Primijenjuju se kako bi olaksali
kontroliSe se otok i upala disajnih | simptome. Brzo opuStaju miSice
Karakteristike puteva, ¢ime se umanjuje njihova | oko suzenih disajnih puteva Cime

osjetljivost i smanjuje rizik od tezih
napada. U ovu grupu lijekova
spadaju inhalacijski kortikosteroidi
i inhalacijski dugodjelujuci

bronhodilatatori.

se disajni putevi Sire i1 tako se

omogucava lakSe disanje.

Tablica 2. Grupe 1 karakteristike lijekova za astmu




Simptomi astme imaju znacajan uticaj na socijalni Zivot djeteta. Socijalne aktivnosti djece sa
astmom Cesto su ogranicene, S§to se odnosi 1 na posjete prijateljima ili vrSnjacima, ¢esto zbog
pristustva kuénih ljubimaca ili izloZenosti razli¢itim alergenima koji mogu izazvati oteZano
disanje. Takoder, ukoliko su vremenske prilike nepovoljne, ve¢ina osoba sa astmom izbjegavati
¢e izlazak 1 Setnju, Sto dodatno smanjuje socijalni kontakt. Razlog za ¢esto izbjegavanje druzenja
sa vr$njacima ili posjeta razli¢itim mjestima moze biti i strah koji djeca razvijaju, a odnosi se na
teske napade astme ili nedostatak lijeka u trenutku kada im bude potreban. Veéina djece je
ogranicena u ucestvovanju u sportskim aktivnostima sa vrSnjacima u $koli ili izvan nje. Vazan
socijalni uticaj astme ogleda se 1 u ¢estom izostanku iz Skole a kasnije 1 radnog mjesta zbog

hospitalizacije ili ograni¢enja tjelesnih aktivnosti.

Sve navedeno moze dovesti do smanjenog saopouzdanja djeteta i smanjene neovisnosti, kao 1

prepreka u interakciji i komunikaciji sa drugima.

Hroni¢ne bubrezne bolesti

Hroni¢na bubrezna bolest jedna od najtezih bolesti kod djece. Hroni¢no zatajenje bubrega je
stanje u kojem su ovi organi bespovratno osteceni. Obzirom da godinama napreduje gasenje
funkcije nefrona, bolesnici se ne oporavljaju ni u slucajevima kada izvorna bolest koja je ostetila

bubrege vise nije aktivna.

Najces¢i razlozi zbog kojih djeca trebaju neku vrstu nadomjesne terapije su: nerazvijenost
bubreznog tkiva, uredene anomalije mokra¢nih puteva, nasljedne ili imunoloSke bolesti te
hroni¢ne upale bubrega. Za glavne uzroke hroni¢nog bubreznog zatajenja kod djece smatraju se

urodene anomalije bubrega ili mograénog sistema sa ili bez upale.

Problemi koji rezultiraju zatajenjem rada bubrega najces¢e su na vrhuncu pocetkom Skolske dobi
ili u pubertetu, medutim, Cesto se desava i1 da sasvim mala djeca oboljevaju i trebaju odredenu
vrstu terapije. Bez obrzira na razlog nastanka hroni¢nog oboljenja, rezultati su isti — postepeno
uniStavanje nefrona, odnosno bubreznih podjedinica. U prvim fazama oboljenja preostali zdravi
nefroni mogu preuzeti funkciju uniStenih te organi mogu normalno funkcionirati. Promjene koje

izaziva oboljenje dovode do daljnjeg mehanickog oStec¢enja preostalih zdravih nefrona.
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Hroni¢na bolest bubrega utice na razliCite aspekte Zivota djece i odraslih. Podaci pokazuju da su
viSe od polovine oboljele djece niza od prosjecne visine u odnosu na dob. Ovakav uticaj na rast i
razvoj djeteta moze dovesti do problema u adaptaciji na okolinu. Osim toga, oboljela djeca su
cesto manje aktivna te zbog toga ne unose dovoljne koli¢ine hrane 1 kalorija S$to uti¢e na
cjelokupan rad organizma. Javljaju se 1 druge zdravstvene teskoc¢e poput anemije, problema sa
kostima kao S$to su rahitis i osteomalacija, zakaSnjelo koStano sazrijevanje te zakaSnjelo

reproduktivno sazrijevanje.

Lijecenje se fokusira na kontrolu simptoma. Nekada se uklju¢uju hormoni rasta, djeca se

podvrgavaju hemodijalizi ili peritonejskoj dijalizi te konac¢no transplataciji bubrega.

Psiholosko-socijalni uticaj simptoma na djecu je jako izrazen. Kako je navedeno, simptomi
bolesti su na vrhuncu u skolskom periodu ili pubertetu, kada djeca usvajaju socijalne vjestine i
ucestvuju u velikom broju socijalnih aktivnosti. Zbog simptoma bolesti djeca se ¢esto vrlo tesko
adaptiraju na okolinu. Jedan od simptoma moze biti i niza visina u odnosu na dob i na vrSnjake,
$to moze izazvati manjak samopouzdanja te dovesti do razvijanja lose slike o sebi. Drustvene
aktivnosti sa drugom djecom i vr$njacima u ovim periodima su jako ucestale 1 vazne za razvoj
socijalnih vjestina. Medutim, djeca sa hroni¢nim bubreznim oboljenjima Cesto izostaju iz takvih
aktivnosti 1 iz Skole zbog ceste hospitalizacije, posjeta medicinskim ustanovama ili

ograni¢enjima u tjelesnim aktivnostima.

Dakle, iz navedenih razloga, problem se moze javiti u komunikaciji i odnosu sa vr$njacima i
nastavnicima. Problemi ove vrste posebno mogu do¢i do izrazaja ukoliko djeca ne osjete podrsku

porodice, Skole i okoline, Sto moze dovesti do povecane frustracije i osje¢aja bespomocénosti.
Dijabetes

Dijabetes mellitus ili Se¢erna bolest je hroni¢na bolest koja nastaje kada guSteraca ne proizvodi
dovoljno inzulina ili kada tijelo ne moze djelotvorno upotrijebiti proizvodeni  inzulin
(Alajbegovi¢ i Stimjanin-Koldzo, 2015). Najées¢i tipovi dijabetesa kod djece su dijabetes tipa 1 i
dijabetes tipa 2.
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Dijabetes tipa 1 karakteriSe nedovoljna proizvodnja inzulina. Ovaj tip dijabetesa zahtijeva
dnevno unoSenje inzulina u organizam, a uzrok i mogucnosti prevencije jo$ uvijek nisu u

potpunosti poznati.

Dijabetes tipa 2 karakteriSe nemoguénost djelovanja inzulina u organizmu. Simptomi su ¢esto
manje izrazeni, pa se bolest uoci tek nakon nekoliko godina kada su dodatne komplikacije ve¢

prisutne. Ovaj tip Secerne bolesti se javlja naj¢es¢e u odrasloj dobi, ali se moze javiti 1 kod djece.

Simptomi kod oba tipa dijabetesa mogu biti sli¢ni, manje ili viSe uocljivi. Najc¢esce su to:
povecana Zed i potreba za mokrenjem, prekomjerna glad, mrSavljenje, umor, razdrazljivost,
zamagljen vid i gljivicne infekcije. Lijecenje oboljenja kod djece prestavlja slozen timski rad i

zahtijeva kontinuiranu interakciju sa dijabetologom, medicinskim osobljem i psihologom.

Fokus lijecenja je na pet bitnih elemenata: upotreba inzulina, pravilna ishrana, tjelesna aktivnost,

samokontrola i1 kontrola bolesti.

Posmatrano razvojim tokom, adolescencija je period u kojem djeca pocinju shvatati povezanost
izmedu aktivnosti koje provode i dijabetesa, odnosno nivoa glukoze u krvi. Istovremeno, rana
adolescencija je period u kojem je uticaj vrSnjaka na vrhuncu, dok uticaj roditelja polako prelazi
u drugi plan. Potreba za podrskom vr$njaka je u ovom periodu jako izrazena jer moze ublaziti
negativne uticaje bolesti kao S$to su razlicite medicinske procedure. Djeca sa hroni¢nim
oboljenjima ve¢ imaju strah od neprihvatanja od strane vrSnjaka i u tom smislu se osjecaju
drugacije od njih, §to u ovom periodu posebno dolazi do izraZaja. Simptomi bolesti i procedure
lijeCenja mogu ogranicavati djecu u razli¢itim socijalnim aktivnostima kao $to su druZenja sa
vr$njacima 1 posjete razli¢itim mjestima. Obzirom da dijabetes zahtijeva redovno uzimanje
inzulina 1 izbjegavanje odredene hrane, i ovi aspekti mogu uticati na socijalizaciju kroz

nemogucénost druZenja sa vr§njacima za vrijeme odmora u skoli ili rodendana.

Potreba za samostalnim izlascima iz kuce, nezavosnosti i isprobavanju razli¢ite hrane moze
doprinijeti potragu za fleksibilnijim pristupom u kontroli dijabetesa. U ovakvim situacijama,
moze se desiti da djeca preskacu unosSenje lijeka kako bi se prilagodili razliitim zahtjevima

socijalnog okruzenja.
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U periodu adolescencije, djeca sa hroni¢nim oboljenjima imaju ometane odnose sa vrSnjacima
zbog Cestih izostanaka iz Skole i prekidanja ili nemoguénosti ucestvovanja u vrSnjackim
aktivnostima. Iz ovog razloga, moguce je da nastane problem u obnavljanju ve¢ uspostavljenih
socijalnih veza kao 1 u Sirenju socijalne mreze. Sve ovo moze doprinijeti teSko¢ama u adaptiranju
koje su karakteristicne za ovaj period, a nastaju iz posmatranja sebe kao drugacijeg. Obzirom da
sami sebe tako posmatraju, mnoga djeca smatraju da ih i okolina i vrSnjaci posmatraju na isti
nacin. Djeca mogu razviti strah od odbacivanja od strane vrSnjaka $to rezultira nedostatkom

inicijative 1 slabim socijalnim vezama.

S druge strane, Sanse za uspjeSne socijalne interakcije mogu ugroziti i zdravi vrSnjaci jer je
moguce da zbog neznanja i straha u vezi bolesti izbjegavaju ili odbacuju djecu sa dijabetesom ili

drugim hroni¢nim oboljenjima.

2.2 Obitelj i hroni¢no oboljenje

Osim velikog uticaja na dijete, hroni¢na oboljenja uveliko utiCu i na obitelj. Obitelj Cine roditelji,
ili najmanje jedna odrasla osoba, i1 djeca, ili najmanje jedno dijete, koji zive u zajednickom
domacinstvu, uspjesno funkcioniraju kao zajednica zadovoljavanja potreba njenih Clanova, a
njihov odnos se temelji na krvnom srodstvu, zakonskoj (brak, adopcija) ili na obi¢ajnoj regulativi
(Pasali¢ Kreso, 2004:42). Obitelj predstavlja osnovnu jedinicu drustvene zajednice. Svaki ¢lan
unutar obitelji kao sistema je pod uticajem sistema u cjelini, a istovremeno uti¢e i na njegovo
funkcioniranje. Obitelji imaju razradenu dinamiku funkcioniranja koja je specifi¢na za svaku
obitelj pojedinacno, a koja se mijenja ukoliko se pojavi hroni¢no oboljenje jednog od Clanova.
Obiteljska dinamika predstavlja tip i model obitelji, znaenja, vjerovanja i rituale, fazu Zivotog
ciklusa u kojoj se obitelj nalazi u trenuku suocavanja sa hroni¢nom boles¢u te aspekte
funkcioniranja kao $to su prilagodljivost, kohezivnost, komunikacija i organizacija unutar obitelji
(Dimini¢-Lisica & Roncevi¢-Grzeta, 2010). Od dinamike obitelji, izmedu ostalog, zavisi kako ¢e
se obitelj prilagoditi na hroni¢no oboljenje djeteta. Funkcionalne obitelji su fleksibilnije i stoga
spremnije prilagoditi svoju dinamiku kako bi se nosili s boles¢u, a istovremeno raditi na
ciljevima, aktivnostima i rutini koju je imala prije nastanka bolesti. Clanovi funkcionalnih

obitelji uspjesno komuniciraju, ravnopravno ucestvuju u procesu donosenja odluka, dok ¢lanovi
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disfunkcionalnih obitelji ¢esto izraZavaju negative emocije 1 izazivaju medusobne sukobe (Fruge

idr., 2005).

Proces adaptacije obitelji u kriznim situacijama moze biti jako tezak i sloZzen. Bolest jednog ili
viSe Clanova obitelji je vrsta krizne situacije za koju je potrebna adaptacija. U ovakvim
situacijama, obitelj se nalazi pred izazovom reorzganizacije aktivosti kako bi se dijagnosticiralo
oboljenje, doslo do informacija i nacina pomoc¢i i nosenja sa boles¢u. Hroni¢no oboljenje djeteta
moze postati srediSnji fokus obitelji 1 uzrokovati zanemarivanja dotadasnje rutine i organizacije
unutar obitelji. Hroni¢ni bolesnik, kao i cjelokupna obitelj, nacin Zivota na koji su navikli moraju
prilagoditi zahtjevima bolesti. Odgovor obitelji na hroni¢no oboljenje nekog ¢lana ovisi o
komunikaciji, kohezivnosti, prilagodljivosti, zivotnom ciklusu obitelji, strukturi obitelji, te
vjerovanjima 1 ritualima obitelji (Dimini¢-Lisica & Roncevi¢-Grzeta, 2010). Kohezivnost
predstavlja razinu neovisnosti ¢lanova i posmatra se u skali od pretjerane ukljucenosti do
apsolutnog neangazmana. Istrazivanja su pokazala da je kohezivnost prediktor dobrog
funckioniranja obitelji te da kohezivne obitelji pokazuju snagu u kriznim situacijima i tokom
dugotrajnih lije¢enja. Komunikacija, koja ukljucuje verbalni ili neverbalni iskaz emocija 1

sadrzaja, takoder je jako bitan prediktor ishoda obiteljskih intervencija.

Prilagodljivost se odnosi na sposobnost obitelji da se mijenja i prilagodava datim okolnostima,

dok istovremeno odrzava stabilnim obiteljske vrijednosti i pravila ponasanja.

Tokom razli¢itih faza Zivota obitelji postoji potreba za adaptacijom na razvojne potrebe i
zahtjeve iz okruzenja, medutim, taj razvoj ne proti¢e uvijek neometano. Hroni¢na bolest ¢lana
obitelji je jedan od faktora koji moze imati znacajan uticaj na poremecaj kontinuiteta razvoja
obiteljske dinamike. Vecina teorija koje govore o i tipu i strukturi obitelji, fokusiraju se na
tradicionlane obitelji, medutim, u savremeno vrijeme, suocavamo se sa razliitim vrstama
netradicionalnih obitelji koje imaju drugaciju dinamiku u odnosu na tradicionalne. Bez obzira na
tip 1 strukturu obitelji, osoba sa hroni¢nim oboljenjem 1 Clanovi njene obitelji moraju se
prilagoditi zahtjevima bolesti. Vaznu ulogu u prihvatanju hroni¢ne bolesti i njenom znaenju za
obitelj, kako smo naveli, imaju i vjerovanja i rituali obitelji. Obiteljska vjerovanja se prenose
kroz rituale kao Sto su praznici, slavlja, svakodnevna rutina i sl. Svaka obitelj je prozeta vlastitim
vjerovanjima, pricama i ritualima koji mogu nesvjesno uticati na odgovor na bolest, gubitak i

druga Zivotna iskustva. Obiteljski rituali potpomazu razvoj stabilnosti i kohezivnosti obitelji, a
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ako su kohezivnost 1 stabilnost naruseni, izvor velikog stresa kao Sto je hroni¢na bolest, moze

ozbiljno narusiti ravnotezu obiteljskog sistema.

Jako je tesko predvidjeti koliko ¢e dijete i njegova obitelj biti uspjeSni u procesu adaptacije.
Rezultati koje su Garrison i McQuieston (1989.) i Eiser (1990.) objavili govoreci o faktorima
pomocu kojih je moguce predvidjeti mogucnost adaptacije obitelji na hroni¢nu bolest upucuju na
sljedece: tezina bolesti (percepcija roditelja o teZini bolesti) u vezi je sa loSijom adaptacijom;
psiholoske poteskoce se povecavaju uporedo sa povecanjem malaksalosti ili bolova; spol djeteta
nema uticaj na prilagodbu; socijalni i ekonomski status nisu nuzno povezani sa procesom
adaptacije koji dostizu dijete ili roditelji; uporedo s dobi djeteta, povecavaju se i psiholoski
problemi, a kao posebno tesko razdoblje izvaja se razdoblje adolescencije; faktori kao Sto su
brac¢ni status, veli¢ina obitelji 1 etni¢ka pripadnost, nemaju znacajan uticaj na proces prilagodbe
djeteta ili roditelja; u vezi s ve¢im stupnjem psiholoskih teskoca koje se javljaju 1 kod djeteta ali 1
roditelja, su bolesti sa veCom vjerovatno¢om smrtnog ishoda; na temelju vanjske vidljivosti
bolesti moguce je predvidjeti dobru adaptaciju kod djeteta; ukoliko roditelji pate od depresije ili
su bolesni, opasnost od pojavljivanja problema kod djeteta je povecana; odredene obiteljske
varijable (otvoreno komuniciranje, nepostojanje sukoba, emocionalna stabilnost i otvorenost)
uti¢u na sposobnost ¢lanova obitelji da se nose sa boles¢u i kontroliraju je; istovremene stresne
situacije uticu na predvidanje mogucnosti adaptacije; prema nekim podacima, roditelji se bolje
prilagodavaju bolesti starenjem, a ukoliko su ve¢ prozivjeli teze psiholoske probleme, imat ¢e
teSkoce u procesu prilagodavanja na bolest i zadovoljstvo u braku ima uticaj na stupanj

adaptacije i roditelja i djeteta (Davis, 1998).

U vezi s nabrojanim faktorima, vazno je napomenuti da se moguénost adaptacije ne moze u
potpunosti jasno povezati sa kategorijom bolesti. Prvobitne reakcije obitelji na spoznaje o
hroni¢nom oboljenju su Sok i zbunjenost, zatim nedostatak znanja i relevantnih informacija o
bolesti, u nekim sluCajevima Cak i stigma koja prati odredene bolesti. Reakcije obitelji,
podrazumijeva se, mogu biti razli¢ite, medutim, govorimo o naj¢e$¢im reakcijama koje opisuju
autori. Krizan (2012) govore¢i o reakcijama obitelji na hroni¢no oboljenje, navodi da se saznanje
o hroni¢nom oboljenju moze posmatrati kao proces tugovanja za izgubljenim zdravljem, te da se
takvi gubici moraju odtugovati, Sto podrazumijeva proces koji ¢ini nekoliko faza: pocetna

nevjerica 1 negiranje, bijes i napetost, depresija i konacno postupno prihvacanje bolesti.
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Proces prihvacanja bolesti u obitelji prolazi kroz nekoliko faza, od kojih je prva negacija. Zatim
kroz depresivnu fazu i oplakivanje, postepeno dolazi do prihvacanja toga da je Clan obitelji
bolestan i ,,nije vise ono §to je bio“, nakon Cega se uspostavljeni odnosi zamjenjuju nekom
drugom kvalitetom odnosa (Dimini¢-Lisica & Roncevi¢-Grzeta, 2010). Ovakve reakcije su
uobicajne s obzirom na situaciju u kojoj se nalaze obitelj 1 dijete. Obitelji se suocavaju i sa
velikim stresom zbog teskih odluka koje veéina drugih obitelji ne mora donositi. Zabrinutost i
strahovi o zdravstvenom stanju bolesnog ¢lana ¢e Cesto ostati zauvijek prisutni u odredenoj
mjeri. Davis (1998), pruza okvir za razumijevanje adaptacije roditelja na promjene i potresne
dogadaje. Okvir se sastoji od razumijevanja li¢nih konstrukata o svijetu u kojem Zivimo, kako bi
mogli predvijeti ono §to ¢e nam se dogoditi. U skladu sa vlastitim iskustvima, svaka osoba
konstruira poseban model. Postoji nekoliko konstrukata koji imaju vaznu ulogu u procesu
prihvacanja hroni¢nog oboljenja djeteta 1 adaptacije koje ¢emo pojasniti u nastavku: konstrukti o
bolesti, konstrukti o djetetu, konstrukti o stru¢njacima, konstrukti o sebi, partneru, braci i

sestrama, drugim ljudima te konstrukti o svakodnevnom zivotu i njegovom znacenju.

Konstrukti o bolesti — u trenutku priopéavanja roditeljima o hroni¢noj bolesti djeteta, obzirom da

nema konstrukta, moguce je stvaranje najgore moguce slike.

U pocetku, ova situacija roditeljima moze biti jedva razumljiva. Razlozi za stanje neizvjesnosti u
kojem se roditelji nalaze su neznanje o bolesti ili ograni¢eno znanje. Proces izgradnje konstrukta
o bolesti zapocinje odmah, medutim, ¢esto moze ostati nedovoljno ili pogresno izgraden dugo
vremena nakon dijagnoze. Proces zapocinje prikupljanjem informacija o bolesti, kao §to su
uzroci, nacini lijeCenja, prognoza i potrebne vjeStine za pomo¢ djetetu. Ovaj proces je,
podrazumijeva se, razli¢it kod razliCitih roditelja 1 ovisi o liénim karakteristikama, kao i
dostupnosti informacija, prethodnim znanjima i sposobnostima ucenja. Problem sa nedovoljnim
znanjem ili neadekvatnim informacijama javlja se iz nekoliko razloga: stru¢njaci ne daju
dovoljno informacija ili ith daju na neprikladan nacin, roditeljima je ograni¢en pristup
informacijama (posebno u slucaju loSeg obrazovanja, siromastva, ili ukoliko im jezik nije
maternji), od poznanika i prijatelja dobiju netacne informacije, bolest se sporo razvija te su tok
bolesti 1 prognoza nepredvidljivi. Uspjeh lijeenja znafajno ovisi o roditeljima i njihovoj

upornosti. Cesto se desi da roditelji odustaju zbog &estih i napornih rezima lije¢enja ako izostanu
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znaci napretka kroz odredeni period, i na ovo je neophodno posebno obratiti paznju i pripremiti

roditelje.

Konstrukti o djetetu- odnosi se na promjene nacina na koji roditelji stvaraju sliku o djetetu koje
se sada bolesno, a ne zdravo. U pocetku suoc¢avanja sa bolescu djeteta, roditelji razvijaju razliite
strahove koji ukljucuju strah od posljedica bolesti, uticaja na kvalitet zZivota djeteta, prognoze i
sl. Ovi strahovi se smanjuju vremenom, no nakon svake krize uzrokovane napredovanjem
bolesti, ¢esto se obnavljaju. Promjene u nacinu na koji roditelji posmatraju dijete ovisi 1 o
reakcijama djeteta na bolest i1 konstruktima koje su roditelji imali o njemu prije razvoja bolesti.
,Moze se kazati da roditelji provjeravaju koliko je njihova prethodna percepcija djeteta joS
relevantna“ (Davis, 1998:32). Djeca ¢e se pod uticajem bolesti mijenjati, svako na sebi svjstven
nacin, a zadatak roditelja da shvate te promjene, prihvate ih, pomognu djetetu i otvoreno
komuniciraju s njim i pripremaju ga za ono $to se moze dogoditi. Pretjeran zaStitni¢ki odnos,
pretjerano ograni¢avanje iskustava kojima je dijete izlozeno te neouocavanje razlike izmedu
konstrukata o bolesti i onima o djetetu su konstrukti koji su jako Stetni 1 za roditelje i za dijete.
Kao posljedice ovakvih konstrukata mogu se javiti problemi u ponasSanju djeteta, ograni¢en

pogled na svijet i smanjenje mogucénosti za usvajanje vjestina ili saradnju sa drugima.

Konstrukti o struénjacima — roditelji moraju upoznati razlicite stru¢njake i nauciti za $ta je koji
od njih zaduZen. Istrazivanja su pokazala da postoji veliko nezadovoljstvo roditelja u
komunikaciji sa stru¢njacima i medicinskim osobljem. Jako je bitno da roditelji stvore pozitivhu
sliku o stru¢njacima koji rade s djetetom i da ith dozivljavaju kao osobe koje ¢e pomoci djetetu,
pruzaju podrSku i pune su razumijevanja i posStovanja. Ovakav konstrukt o stru¢njacima

povecava sposobnost roditelja da se bore sa boles¢u djeteta.

Kosntrukti o sebi — odnosi se na mijenjanje nacina na koji roditelji percipiraju sebe, Sto se deSava
uporedo sa promjenom uvjerenja koja roditelji imaju o djeci. Konstrukti koji roditelji imaju o
sebi vrlo vjerovatno ¢e se promijeiti nakon razvoja bolesti djeteta, medutim, ¢esto na negativne
nacine kao Sto su osjecaj krivnje i odgovornosti za nastanak bolesti, kao 1 nemoguénost zastite
djeteta od oboljenja. U roditeljima se stvara jaka Zelja da u potpunosti izlijee svoje dijete, no
kako to nije moguée, Cesto dolazi do razvoja depresije, manjka samopouzdanja i

samokaznjavanja.

17



Konstrukti o partneru — velike promjene se deSavaju i u odnosu sa partnerom. Bez obzira na to
kakav odnos imaju supruznici, dolazi do povecanog stresa i neophodnih promjena. Partneri
postaju vise zaokupljeni djetetom i lijeCenjem i sve manje vremena imaju jedno za drugo. S
druge strane, u koliko u obitelji postoji samo jedan roditelj, takoder dolazi do povecanja stresa i

potrebe za partnerom koji ¢e pruziti psiholoSku, ekonomsku i prakti¢nu pomo¢.

Konstrukti o braci i sestrama — odnosi se na promjenu roditeljskih konstrukata o braci i sestrama,
kao 1 promjenu odnosa sa njima. Kako je neophodno viSe paznje posvetiti bolesnom djetetu,
roditelji ne mogu na prikladan nacin zadovoljiti potrebe zdrave djece, Sto moze dovesti do toga
da njihove probleme smatraju manje znacajnima i1 zanemaruju ih. Dugotrajniji osjecaj

zanemarenosti kod zdrave djece moze rezultirati problemima u ponasanju.

Konstrukti o drugim ljudima — u roditeljskim konstruktima dolazi i do promjene nacina na koji
dozivljavaju druge ljude, prijatelje, porodicu i ljude iz okruzenja. Cesto se obitelji nakon
saznanja o bolesti izoliraju. Razlozi za ovo mogu biti mnogobrojni — psiholoske teskoce,
prevelika zaokupljenost djetetom, finansijske poteskoce, nemogucéost pronalazenja osobe koja bi
se brinula o njima, kao 1 namjerna izoliranost zbog osjecaja razoCarenja drugima zbog njihovih
reakcija na bolest. Medutim, istrazivanja su pokazala da je vecini roditelja okruzenje jako bitan i

uspjesan izvor podrske.

Svakodnevni Zivot — veoma vjerovatno ¢e se promijeniti, kao i ostali konstrukti. Kada dijete
oboli od hroni¢ne bolesti, dolazi do potrebe za reorganizacijom svakodnevnih aktivnosti i
zaduzenja u obitelji. U ovakvim situacijama je neophodna detaljna organizacija i odredivanje
prioriteta. Za pojedine Clanove obitelji, zivot sa hroni¢nim oboljenjem c¢lana ostavlja malo
vremena za ostale aktivnosti, $to utice na sve aspekte zivota, medusobne odnose, percepciju o

sebi, ciljeve 1 vrijednosti.

Znacenje zivota — svaka osoba ima svoje predodzbe o smislu Zivota, deSavanjima nakon smrti i
razlogu zbog kojeg postojimo. Nakon razvoja hroni¢nog oboljenja djeteta, roditelji ce

preispitivati svoja shvatanja i vjerovanja o ovim temema i detaljno ¢e istrazivati ove konstrukte.

Vazno je istaknuti da se 1 djeca moraju prilagodavati hroni¢noj bolesti 1 opet graditi svoj sustav

kontrukata o bolesti, o sebi, stru¢njacima i drugim osobama iz njihovog Zivota.
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Kada posmatramo reakcije djeteta na hroni¢no oboljenje, moZzemo uociti da ¢e Cesto do¢i i do
reagovanja ne samo na bolest, ve¢ i na odvajanje zbog hospitalizacije, kao i straha od lijeCenja i
ishoda bolesti. Reakcije koje pokazuje hroni¢no bolesno dijete mogu se podijeliti u skupine na
osnovu dobi djeteta, Sto ¢emo prikazati u Tablici 2. Vazno je napomenuti da reakcije mogu biti

razliCite, pa tako djeca ne moraju reagirati isto, ¢ak ni ako se radi o istom hroni¢nom oboljenju.

Dob Reakcija na hroni¢no oboljenje
<2 godine Plag, ljujanje, nemir
2-4 godine Regradiranje na ranije ponasanje
5-11 godina Dijete moze razumjeti bolest, potrebno ga je sustavno
ukljucivati u tijek bolesti i zbrinjavanja.

Tablica 3. Reakcije djeteta na hroni¢no oboljenje prema dobnoj skupini

Uticaj hronicog oboljenja djeteta na ¢lanove obitel;ji

Uticaj hroni¢nog oboljenja na dijete 1 obitelj je veliki, a ¢esto ovakva oboljenja ostavljaju
negativne posljedice na svakoj pojedinacnog ¢lana obitelji kao cijeline. Najvise negativnih
posljedica osjetit ¢e hronicno bolesno dijete. Posmatrajuci sa psiholoSkog aspekta, ¢esto kod
bolesne djece dolazi do snizenog samopouzdanja, nezrelosti 1 ovisnosti o roditeljima. Do ovoga
moze do¢i zbog dugotrajnije nemogucnosti djeteta da se skrbi o sebi i prinudne ovisnosti o
roditeljima i drugim osobama koje preuzimaju brigu o djetetu. Ovakvi efekti bolesti na dijete se
mogu dalje razvijati i dovesti do socijalne izolacije, konflikata u odnosima sa drugim osobama i
poteskoca u ponasanju. Nerijetko dolazi i do depresivnih i anksioznih stanja. Kod neke djece se
moze uociti 1 pseudozrelost, odnosno posebna i dobi neprimjerena ozbiljnost, koja se moze
tumaciti 1 kao obrambeni mehanizam djeteta ili prerana zrelost (Raji¢, 2016). Svi navedeni

efekti bolesti mogu biti prolazni, ali se i mogu zadrzati duze kod djeteta.

Kada govorimo o efektima hroni¢nog oboljenja na bracu/sestre bolesnog djeteta, oni, izmedu
ostalog, ovise o tezini bolesti, o funkcioniranju djeteta i medusobim odnosima. Neminovno je da

¢e, barem u pocetku, roditelji viSe paznje posvecivati bolesnom djetetu, Sto moze dovesti do
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osjecaja zapostavljenosti i ljubomore kod zdravih brace ili sestara. Takoder, ostala djeca u
obitelji se mogu osjecati izostavljenima iz obiteljskih aktivnosti, pa ¢ak i kada se radi o
posjetama ljekarima, koje su jako Ceste. Ponekad se moze javiti i osjecaj odgovornosti za
bolesnog brata ili sestru, kao i1 osjecaji poput tuge, ljutnje i straha, kao 1 poteskoce u

funkcioniranju u §koli, sa vr§njacima 1 svakodnevnim aktivnostima.

Hroni¢no oboljenje djeteta ima veliki uticaj i na roditelje. Prirodno je da roditelji osjecaju tugu i
stres kada saznaju za hroni¢no oboljenje djeteta, posebno ako je vjerovatno da ¢e oboljenje trajati
cijeli zivot. Jesper Juul smatra da roditelji imaju krucijalnu ulogu u stvaranju pshicke stabilnosti
hroni¢no oboljelog djeteta, Sto predstavlja veliku odgovornost. U slucaju hroni¢nog oboljenja,
dijete se suoCava sa vrlo specifi¢nim izazovom i ulaze napore da ga se posmatra i dozivljava kao
osobu, a ne kao bolest. Roditelji ne mogu sprijeciti ovu borbu, ali mogu uraditi razli¢ite stvari
kako bi se osjecali bolje i tako bili u stanju pomo¢i djetetu da ne postane Zrtva bolesti (Juul,
2003). Krizan (2012) navodi negativne posljedice na roditelje koje se manifestiraju kroz teze
prepoznavanje razvojnih kapaciteta djeteta, sumnju u vlastite sposobnosti brige o djetetu,
konstantni ,,sukob* sa ljekarima oko autoriteta nad djetetom, socijalnu izolaciju obitelji i
simbiozu ili regresiju u odnosu roditelj-dijete. Dalje navodi nekoliko prijedloga roditeljima kao
§to su: educiranje o bolesti, otvorena komunikacija s djetetom, pomo¢ u procesiranju
emocionalnih reakcija na bolest, priprema za medicinske procedure, odrzavanje obiteljske rutine,
saradnja sa Skolom, upoznavanje sa drugom hroni¢no bolesnom djecom, odrzavanje odnosa i sa
zdravom djecom, dozvola djetetu za samostalno donosenje odredenih odluka, priprema djeteta na
reakcije okoline, briga o vlastitoj dobrobiti te potraznja pomoc¢i stru¢njaka u zdravstvenim

ustanovama.

Ukoliko postoje problemi u odnosima medu roditeljma, hroni¢na bolest djeteta moze dovesti do
razjeSavanja odnosa, bilo pomirenjem i razdvajanjem. U oba slucaja, neobhodno je da roditelji
budu ukljuceni u proces podrske i lijeCenja djeteta. Hroni¢na bolest djeteta u vecini slucajeva ¢e
najvise okupirati majku, Sto moze dovesti do promjena u njenom odnosu sa supruznikom i
zdravom djecom. Oboljenje djeteta nerijetko izaziva osjecaj krivnje kod roditelja, a taj osjecaj je
jaCeg intentziteta ukoliko postoje prethodne osnove, kao S$to su npr. pretjerani planovi za

buduénost djeteta.
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Roditelji mogu sumnjati u vlastiti identitet i roditeljske sposobnosti §to dalje vodi do osjecaja
odgovornosti za ,,rodenje djeteta koje nije zdravo™ ili osjecaja nesposobnosti da zastite dijete od

bolesti.

Takoder, postoje i situacije u kojima roditelj, a ¢es¢e majka, pretjerano §titi dijete i u odredenoj
mjeri onemogucava djetetovu osobnu bitku s boles¢u. Nije neobi¢no da se kod roditelja javlja
depresivno raspoloZenje, ¢ak 1 ukoliko to ne pokazuju ili takve faze kratko traju. U takvim
situacijama depresija ima tendenciju ponovnog pojavljivanja, posebno u trenucima kada roditelji

smatraju da dijete nije ostvarilo planirani napredak.

Zbog svega navedenog je neophodno postojanje sistema podrske i pomoc¢i i za roditelje i ostale
Clanove obitelji. U tom smislu stru¢njaci preporucuju izradu akcionih planova za tretman
oboljenja koje bi smo u duhu lokalnih jezika nazvali APLATO (na engleskom jeziku se radi o

dokumentu nazvanom Illnes Action Plans ili IAPs) (National Jewish Health, 2008).

APLATO ili IAP se moze koristiti za sva hroni¢na oboljenja. Plan sluZi kao pomo¢ roditeljima 1
obitelji hroni¢no bolesnog djeteta i sadrzi informacije o tome S§ta je neophodno raditi
svakodnevno u svrhu lakSeg nosenja sa simptomima bolesti, npr. koje lijekove uzimati i kada.
Krajnji ishod ovakvog plana je da ¢e roditelji znati tatno kako postupiti ukoliko dode do
nepredvidenih situacija, povecanja frekventnosti simptoma ili pogorSanja stanja djeteta.
Strucnjaci predlazu nekoliko faktora koje je neophodno uvrstiti u plan: opis dijagnoze, dnevne
potrebe (lijekovi, tretmani, eventualna pomagala, hrana koju je potrebno izbjegavati),
upozorenja, nivo aktivnosti djeteta, plan za djelovanje u hitnim situacijama i kontakt informacije
(Prilog 1). Nakon izrade plana, preporucljivo je plan podijeliti sa odraslim osobama koje su
odgovorne za brigu o djetetu, sa nastavnicima i medicinskim osobljem. Takoder, potrebno je
kontinuirano razgovarati sa djetetom o planu i provjeravati efikasnost. Zamisao [AP-a ocito je
potekla iz medicinskog pristupa oboljenju. IAP se odnosi prije svega na tretman oboljenja
povezan sa lijecenjem. No kako stru¢njaci govore o vise takvih planova (IAPs), ¢ini nam se
pozeljnim u APLATO koncept ukljuciti i akcioni plan psiholoSke 1 pedagoske podrske koja je u

tretmanu oboljenja neophodna.

Prema pedijatrima klinike National Jewish Health, jasni pokazatelji u¢inkovitog akcionog plana

su: dijete je u mogucnosti da tr¢i i igra se, ima kvalitetan san, pristuno je u $koli ve¢inu vremena,

21



kontrolira simptome bolesti uz odgovarajuce lijekove i uz manje ucestale posjete bolnicama i
prihvaca korake u lijeCenju oboljenja. Nasuprot tome, pokazatelji da je plan potrebno unaprijediti
ili da nije efikasan su: povecana ucestalost simptoma, negiranje ili zanemarivanje simptoma,
odsustvo u Skoli 1 Skolskim aktivnostima, promjene raspoloZenja, izlaganje hrani ili zivotinjama

na koje je dijete alergicno i povlacenje od obitelji i okruZenja.

PedagoSka intervencija je, dakle, neophodna u vezi sa svakim simptomom koji se tice
socijalizacije djeteta s oboljenjem i ona ne bi trebala te¢i nasumic¢no, neplanski i improvizirano.
Pandemijska situacija je sama po sebi dovoljno nepredvidiva i kao takva moze doprinijeti
poja¢anom stresu roditelja, nastavnika, medicinskog osoblja a onda i same djece. Utoliko je
vaznije govoriti o temi ovog istrazivanja: Skolovanju i zivotu s hroni¢nim oboljenjem u novoj

normalnosti.

2.3. Pandemija COVID-19

SARS-CoV-2 (Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus-2) novi je virus otkriven u Kini
krajem 2019. godine. Koronavirusi su velika skupina virusa koji mogu uzrokovati bolest kod
ljudi 1 Zivotinja. Imaju sposobnost rekombinacije 1 mutacije, Sto moze dovesti do nastanka novog
koronavirusa koji se moZe proSiriti sa zivotinja na ljude (Rogli¢ & Mari¢, 2020). Stru¢njaci
smatraju da je virus potekao od SiSmisa, koji su prirodni domacini ovih virusa, te presao na
covjeka i nastavio se Siriti medu ljudima. Podaci o ovom viusu i njegovom uticaju na covjeka jos$
uvijek su nepotpuni, medutim svakodnevno stru¢njaci iz oblasti medicine napreduju u spoznaji o
karakteristikama virusa i razvoju lijeka. U prva dva mjeseca epidemije COVID-19, prijavljeno je
preko 100 000 oboljelih, a taj broj je jako brzo porastao i virus se iz Kine proSirio po ¢itavom
svijetu. Epidemioloski podaci pokazali su da se virus brzo i lako Siri medu ljudima, te da bi
jedna zarazena osoba u prosjeku mogla zaraziti dvije do tri osjetljive osobe. Niz preventivnih
mjera moze znacajno uticati na broj zarazenih osoba. Virus se prenosi najvise kapljicnim putem,
indirektno putem kontaminiranih ruku zaraZene osobe, te opstajanjem virusa nekoliko sati na
raznim povrSinama. Procijenjeno vrijeme inkubacije, odnosno vrijeme od izlaganja virusu do
pojave simptoma je 2-14 dana. Smatra se da je osoba najzaraznija kada ima najviSe izrazene

simptome bolesti.

22



Virus moZe uzrokovati blage simptome, ali i ozbiljne simptome te uzrokovati smrt zaraZene

osobe.
Blazi simptomi mogu biti sli¢ni gripi:

— povisena tjelesna temperatura,
— kasalj,

— umor,

— bolovi u miSi¢ima,

— otezano disanje.

Tezi simptomi se manifestiraju kao teSka upala pluéa, akutni simptom respiratornog distresa,
sepsa 1 septicki Sok koji mogu uzrokovati smrt. Tezim oboljenjima i posljedicama virusa
COVID-19 podloznije su osobe sa tezim hroni¢nim bolestima. Ve¢i rizik od zaraze i razvoja teze
klinicke slike koja zahtijeva hospitalizaciju takoder imaju osobe sa hroni¢nim oboljenjima, kao i
osobe starije Zivotne dobi. Osim toga, smatra se da kod navedenih skupina postoji i povecan rizik

od smtnog ishoda.

Posmatrajuci ove informacije s pedagoSkog askpekta, jasno je da je virus COVID-19 vrlo brzo
promijenio okruzenje u kojem djeca Zive. Mjere izolacije kao §to je ograniavanje kretanja i
prestanak rada Skola mijenjaju dosadasnji nacin zivota djece i predstavljaju dodatni izvor stresa
za roditelje 1 osobe koje se brinu o djeci sa hroni¢nim oboljenjima, obzirom da moraju jako brzo
pronaci druga rjeSenja za brigu o djeci ili prestati odlaziti na posao. Posljedice virusa i mjera u
borbi protiv pandemije povecale su rizik od smanjenog nadzora ili zanemarivanja djece,
otezanog pristupa ustanovama koje su pomagale u kontroliranju oboljenja djeteta, povecane
uznemirenosti djece zbog straha od smrti, pogorSanja stanja ili odvajanja od porodice 1 prijatelja,
smanjene dostupnosti potrebne podrske ili lijeCenja te povecanje stresa povezanog sa lijeCenjem 1

kontroliranjem oboljenja u izolaciji.
Prevencija

Preventivne mjere imaju najvazniju ulogu u smanjenju broja zarazenih osoba. Vlade drzava

uvode mjere zatvaranja javnih prostora, ogranieno vrijeme kretanja, kao i socijalnu izolaciju.
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Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) navodi niz mjera kojima se moZe ograniciti Sirenje

bolesti COVID-19:

— redovno pranje 1 dezinfekcija ruku,

— siguran razmak od osoba koje s zaraZzene ili pokazuju simptome,

— noSenje maske,

— izbjegavanje Cestog dodirivanja ociju, nosa i usta,

— prilikom kasljanja ili kihanja pokrivati nos 1 usta,

— ostajanje kod kuce ukoliko je moguce,

— u slucaju pojave simptoma koji mogu ukazivati na COVID-19, §to prije zatraziti pomo¢

ljekara.

Federalno ministarstvo zdravstva, Zavod za javno zdravstvo Federacije BIH i nadleZzne
zdravstvene institucije i ustanove na podru¢ju Federacije BIH pozivaju na kontinuirano

pracenje preporuka i posljednjih dostupnih informacija vezanih za zastitu i prevenciju zaraze.

U svrhu zastite djece, poucavanje i informiranje o ovakvim situacijama od velike je vaznosti.
Medutim, kako bi djeca dobila konkretne informacije o mjerama prevencije, potrebno je
edukovati 1 one koji ih poducavaju. U smislu edukacije djece, prekid rada obrazovnih
ustanova uzrokovao je velike promjene. Da bi se posljedice zatvaranja Skola ublazile,
potrebno je prilagoditi metode poucavanja i uvesti metode poput ucenja na daljinu i preko
interneta. Globalni podaci pokazuju da postoji velika moguénost da ¢e zatvaranje Skola na
duzi vremenski period rezultirati smanjenim akademskim napredovanjem ucenika, obzirom

da jos uvijek veliki broj djeca nema pristup uc¢enju na daljinu.

UNICEF je izdao smjernice za prevenciju pandemije u Skolama i za zaStitu najranivijih
skupina djece kao §to su djeca iz marginaliziranih skupina i djeca sa razli¢itim tesko¢ama i
oboljenjima: provoditi mjere odrzavanja fizicke distance i zabrana aktivnosti koje zahtijevaju
velika okupljanja, organizacija dolaska i odlaska ucenika iz Skole u razliCito vrijeme,
organizacija Skolskih odmora u razli¢ito vrijeme, premjeStanje razreda u privremene,

prikladnije prostore ili na otvorene prostore te organizacija ¢asova u smjenama.
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2.4. Skolovanje u uslovima pandemije COVID-19

Skolovanje predstavlja proces sticanja naobrazbe pohadanjem $kola i spada u formalno
obrazovanje koje zavrSava sticanjem priznatih diploma i kvalifikacija. Prema Okvirnom zakonu
o osnovnom i srednjem obrazovanju, u Bosni i Hercegovini osnovnoskolsko obrazovanje je
obavezno za svu djecu. Proces skolovanja je tokom vremena nailazio na razne prepreke. Najveca
prepreka tradicionalnom nacinu Skolovanja u novije vrijeme predstavlja padnemija virusa Covid-
19. Pandemija je prouzrokovala do ovog trenutka nevideni prekid u obrazovanju Sirom svijeta.
Na vrhuncu pandemije, uvedene su stroge mjere Sirom svijeta. Prema podacima UNICEF-a, 1,57
milijardi u€enika, u vise od 190 zemalja bilo pogodeno mjerom zatvaranja Skola. Mnoge $kole i
ucenici su se snalazili sa ucenjem na daljinu, pri ¢emu se veliki broj njih suocavao i sa
nedostatkom neophodne tehnologije. UNICEF istiCe najmarganliziraniju djecu i mlade Sirom
svijeta kao najteze pogodenu skupinu posljedicima krize. Posebno se to odnosi na djecu i mlade
koji Zive u siromaStvu, djecu sa invaliditetom, raznim oboljenjima, iz etnickih manjina, kao 1
djevojcice 1 raseljenu djecu i djecu izbjeglice. Nejednake moguénosti u pristupu ucenju na
daljinu, gubitak prihoda u domacinstvima, diskriminacija i loSe usluge socijalne zastite uticale su
na to da najranjivija djeca zaostaju iza svojih vrSnjaka. Nakon zatvaranja Skola, odgajatelji,
edukatori i osobe koje brine o djeci su aktivno radili na novim idejama i nacinima kako bi
pomogli djeci da nastave uciti. Medutim, poznata je ¢injenica da vise od polovine svjetske
populacije nema pristup internetu te snabdjevenost elektricnom energijom i posjetovanje TV
uredaja 1 radio aparata takoder varira medu zemljama. Dakle, pristup alatima koji su djeci bili

potrebni nakon zatvaranja Skola nije bio jednak.

Izostajanje djece iz §kola sa sobom je donijelo razne rizike i negativne posljedice. Sto su djeca
duze izvan Skola, poveéava se rizik od vece izlozenosti emocionalnom, fizickom i seksualnom
zlostavljanju, nasilju i iskoristavanju. Takoder, duze vrijeme izostanka djece iz $kola povecava
opastnost od djecCijeg rada. Kod djece sa niZim nivoima obrazovanja povecava se rizik od
cjelozivotnog siromastva, imaju manju o¢ekivanu duzinu zivota i loSije zdravstvene ishode. Za
djecu koja borave u krhkim porodicama, u porodicama koja su zanemarena, zlostavljana ili u
disfunkcionalnim porodicama, povecava se strah da ¢e ostati bez podrske prijatelja i nastavnika u

Skoli. Pokazatelji negatvnih uc¢inaka zatvaranja Skola su veliki.
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S druge strane, ne postoje poznati dokazi o korelaciji izmedu stope prijenosa bolesti 1 otvorenih
ili zatvorenih Skola. UNICEF takoder istic¢e da djeca i Skole nisu glavni pokretaci pandemije u
svijetu te ukoliko se prioritet ne da otvaranju Skola i uspostavljanju normalnog funkcioniranja,
do¢i ¢e do poniStavanja svega Sto je postignuto u obrazovanju tokom prethodnih godina. Kriza
ucenja i Skolovanja postajala je i prije pandemije. Poznato je da u zemljama s niskm do srednjim
prihodom, preko polovine svih desetogodiSnjaka nije u stanju shvatiti jednostavnu pricu, a svako
peto dijete Skolske dobi nije i$lo u Skolu. Ovi izazovi samo su proSireni uslijed obrazovne krize
izazvane pandemijom COVID-19 virusa. Uporedo sa pandemijom i zatvaranjem Skola, pojavila
se 1 opasnost da ¢e se zaustaviti rad na rjeSavanju globalne krize u¢enja, a viSegodiSnja nastojanja

da se unaprijedi pristup Skolama svoj djeci i kvalitet ishoda uc¢enja su obustavljena.

2.5. Zivot sa hroni¢nim oboljenjem u uslovima pandemije COVID-19

Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) poziva drzave Sirom svijeta na uvodenje niza mjera
koje ¢e smanjiti Sirenje COVID-19 virusa. Ove mjere se, izmedu ostalog, odnose na ograni¢eno
kretanje, zabranjen rad javnih ustanova, kao i socijalna izolacija. Implementacija ovih mjera je
neophodna u kontroliranju Sirenja zaraze, medutim, stres uzrokovan ovim mjerama ostaje
zanemaren, posebno kod osoba koje se ve¢ suocavaju sa velikim razinama stresa povezanim sa

zdravljem 1 hroni¢nim oboljenjima (Garfin i dr., 2020).
Uticaj stresa na hroni¢no oboljenje

Uticaj stresa na tok i ishod bolesti ne moze se podcjenjivati. Postoje mnogi stresori u
svakodnevnom zivotu koji su povezani sa COVID-19 pandemijom kao $to su strah od zaraze,
nedostatak sna i odmora, povecana briga, gubitak posla, strah od pogorsanja simptoma hronicnog
oboljenja 1 dr. Stru¢njaci smatraju da i uvedene mjere protiv pandemije mogu biti dodatni
stresori u Zivotu osoba sa hroni¢nim oboljenjima. Model povezanosti stresa i oboljenja pokazuje
kako stresni dogadaji u konacnici vode do loSih zdravstvenih odluka, §to moze dovesti do losih
zdravstvenih ishoda. Tacnije, zivotni dogadaji koji se dozivljavaju kao stresni mogu izazvati

negativan emocionalni odgovor, §to dovodi do fizioloskih promjena (Cohen i sur., 2016).
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Shema 1. Efekti postojecih stresora i stresora uzrokovanih mjerama protiv COVID-19 na hroni¢no oboljenje

Osobe sa hroni¢nim oboljenjima su ve¢ klasifikovane kao najviSe pogodene stresorima koji su
uzrokovani mjerama protiv COVID-19 virusa. Za zivot sa hroni¢nim oboljenjem neophodna je
korelacija izmedu ljekara i pacijenata, a klju¢nu ulogu u kontroli simptoma ima ukljucenost i
trud samih pacijenata. Takav nivo strpljenja i ukljucenosti neophodno je odrzati i tokom
pandemije, kada su stres i anksioznost dodatno izrazeni. Zbog toga, zdravstvene organizacije

pruZaju niz savjeta pacijentima kako da se nose sa strahovima povezanim sa zdravljem.
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Stres 1 anksioznost moZe dovesti do ometanja u obavljanju dnevnih aktivnosti osoba sa
hroni¢nim oboljenjima, $to moze rezultirati pogorSanjem zdravstvenog stanja, simptoma bolesti

te povecati smrtne ishode.
Li¢na higijena

Stres moze uticati na sposobnost osobe za uspjeSno i ispravno provodenje li¢ne higijene
(Blessing, 2019). Povec¢ana li¢na higijena, s naglaskom na higijenu ruku moze djelovati kao
stresor na osobe sa hroni¢nim oboljenjima ometajuci njihovu svakodnevnu rutinu ili uvodenjem
dodatnih koraka u sprjecavanju zaraze. Osobe sa hroni¢nim oboljenjima Cesto koriste medicinske
materijale u kontroliranju simptoma (npr. dijabeticari koriste igle za inzulin), koji se mogu
nenamjerno kontaminirati zbog povisene brige i panike. Strah i1 anksioznost povecavaju Sanse za

greske prilikom prac¢enja savjeta vlasti o sprjeCavanju zaraze.
Socijalna distanca

Socijalna distanca kao stresor moze dodatno otezati osobama sa hroni¢nim oboljenjima
ogranicavajuci kretanje i aktivnosti korisnih za odrzavanje mentalnog i tjelesnog zdravlja poput
odlaska u teretane, zdravstvene ustanove, religijske obrede i generalno odrZavanje fizicke
aktivnosti. Ovi aspekti su veoma vazni uzimajuéi u obzir negativan uticaj fizicke neaktivnosti na
zdravlje i kvalitet zivota, posebno kod osoba sa oboljenjima poput dijabetesa i sr¢anih oboljenja
(Megari, 2013). Socijalna distanca takoder je djelovala na odlazak (posebno starijih osoba) u
prodavnice u svrhu smanjenja rizika od zaraze, §to potencijalno moze dovesti do razvoja losih
prehrambenih navika i dodatnog pogorsanja generalnog zdravstvenog stanja. Osim toga, odlazak
u zdravstvene ustanove koje su sada fokusirane na pandemiju, postao je jo$ jedan rizik za osobe

sa hroni¢nim oboljenjima ¢ije stanje zahtijeva redovne posjete ljekarima.

Preporuke za smanjene stresa uzrokovanog javnim mjerama protiv COVID-19

Centri za kontrolu bolesti su podijelili niz preporuka za smanjenje stresa uzrokovanog
pandemijom, sa naznakom da osobe sa hroni¢nim oboljenjima mogu drugacije odgovoriti na
stresne dogadaje. Medutim, iako korisne, ove preporuke se ne fokusiraju na jedinstvene potrebe

osoba sa hroni¢nim oboljenjima.
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U Tablici 4. nalaze se preporuke za smanjenje stresa uzrokovanog pandemijom kod osoba sa
hroni¢nim oboljenjima koje u konac¢nici mogu dovesti do reduciranja negativnih uticaja ovih

stresora na zdravlje (Coupet i dr., 2021):

Preporuke

1 Ogranicavanje konzumacije vrijesti 1 druStvenih mreza
2 Fokusiranje na svoj krug uticaja

3 Prilagodavanje plana samoupravljanja

4. Socijalna distanca, ne socijalna izolacija

5 Ucenje novih stvari

6 Ostajanje u sadasnjem trenutku

Tablica 4 : Preporuke za smanjenje stresa uzrokovanog COVID-19 pandemijom kod osoba sa hroni¢nim

oboljenjima
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3. METODOLOSKI OKVIR ISTRAZIVANJA

3.1. Predmet istrazivanja

Predmet ovog istrazivanja je Skolovanje i zivot sa hroni¢nim oboljenjem djeteta u pandemijskoj
situaciji u kojoj su sva institucionalna funkcioniranja naisla na teSkoce. Pretpostavka je da su se
djeca sa hroni¢nim oboljenjima i njihove obitelji, ranije suoceni sa boleS¢u, mozda lakSe
prilagodili svim neda¢ama uzrokovanim pandemijom nego ostatak ,zdrave populacije®,
naviknute da se sve u zivotu deSava bez prepreka. Nakon $to se dijete razboli, zajedno sa obitelji
prolazi kroz fazu prilagodbe. Nakon prilagodbe, obitelj 1 dijete stjeCu nove snage da prezive
krizne situacije. Nastojali smo istraziti da li su djeca i njihovi odrasli skrbnici naisli na nove
teSkoce funkcionalne prirode uzrokovane pandemijom virusa Covid-19, te kako je ,,nova

normalnost® uticala na kvalitetu zivota i Skolovanja.

Obitelji imaju razradenu dinamiku funkcioniranja koja je specificna za svaku obitelj
pojednina¢no, a moze se mijenjati pod uticajem novih okolnosti. Obzirom da radimo sa tri
obitelji, broj ¢lanova u obiteljskoj komunikaciji je vazan, te ¢e se i to uzimalo u obzir. Ukoliko se
obitelj sastoji od tri ¢lana (roditelji 1 dijete), onda u dinamici obiteljskih odnosa postoji devet
interakcija koje se mogu posmatrati u obiteljskoj eko-nisi. Ukoliko se uvodi blizina i periferija,

broj interakcija se povecéava.

3.2. Uzorak istrazivanja

Odabir uzorka je neprobabilisticki, a tip uzorka je prigodni, odnosno onaj koji nam je
najdostupniji za provodenje istrazivanja. ,,Ukoliko se za istrazivanje uzima uzorak koji je na
raspolaganju, govori se o raspolozivom ili prigodnom uzorku*“ (Hadzi¢-Suljki¢, 2013:110).
Priroda ovog uzorka je takva da se rezultati ne mogu generalizirati na populaciju, ali se mogu
podstaci nova ista ili sli€na istrazivanja na ve¢em uzorku.

Uzorak istrazivanja ¢ine Clanovi triju obitelji koje imaju dijete sa kroni¢nim zdravstvenim
teSkocama ali 1 ostali ¢lanovi komunikacijskog kruga u drugim eko-niSama vaznim za razvoj

djeteta.
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3.3 Cilj i zadaci istraZivanja

Cilj ovog istrazivanja je ustanoviti kvalitetu Skolovanja i Zivota djece sa hroni¢nim oboljenjima u

,,NOvoj normalnosti‘.
Da bismo postigli cilj, postavljamo sljedece zadatke:

1. Ispitati nastanak novih poteskoéa funkcionalne prirode koje se javljaju kao posljedica
pandemijske krize

2. Ispitati uticaj novih poteSkoc¢a funkcionalne prirode na kvalitetu Skolovanja i zivota djece
sa kroni¢nim oboljenjem

3. Ispitati ulogu roditelja, nastavnika i doktora u savladavanju novonastalih poteskoca
uzrokovanih pandemijskom krizom

4. Ispitati znacaj utvrdenog nacina funkcioniranja u procesu prilagodbe ,,novoj normalnosti*

3.4. Identifikacija i operacionalizacija varijabli

Za promjene u veli¢ini, intenzitetu, kvalitetu ili nekoj drugoj karakteristici neke pojave koristi se

se termin varijabla.

Nezavisna varijabla u ovom istrazivanju je epidemija virusa Covid-19. U situaciji pandemijske
krize dolazi do promjena u institucionalnim funkcioniranjima, a zdravstveni hroni¢ni poremeca;j

ostaje kao trajna kvaliteta. Epidemija je uticala na kvalitetu Zivota.

Kyvaliteta predstavlja zavisnu varijablu jer ovisi o uvjetima u kojima dijete nosi svoje hroni¢no
oboljenje, o uzimanju lijekova, organiziranju ucenja, druzenja, slobodnog vremena, obiteljskih
obaveza 1 sl. U ovu kvalitetu spada i Skolovanje, koje ispitujemo. U novonastaloj situaciji je
doslo do promjena u funkcioniranju institucija, u Skolovanju i u zivotima ljudi. Nastale su nove

poteskoce koje su uzrokovale promjenu kvalitete Skolovanja i zivota.
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Nas kao istrazivace interesovalo je kako su ove promjene uticale na zZivot i Skolovanje djece sa
hroni¢nim oboljenjem i na funkcioniranja njihovog okruzenja u prostoru eko-sredista (obitelj) i

eko-blizine (Skola).

3.5. Istrazivacka pitanja

Osnovno istrazivacko pitanje glasi:
e U kakvom je odnosu Covid-19 sa hroni¢nim oboljenjem?

Istrazivacko pitanje se odnosi na specifi¢nosti ovog odnosa, da li se javljaju nove teSkoce u

fizickoj funkcionalnosti djeteta, ima li promjena u redovnoj terapiji te u simptomima bolesti.
Istrazivacka potpitanja formuliramo u skladu sa osnovnim pitanjem:
1. Kako Covid-19 utice na psihic¢ko zdravlje djeteta i obitel;i?

Interesuje nas Sta je obiteljima najlakse, najteze, te kako se nose sa emocijama i na koje

prepreke nailaze.

2. Kako Covid-19 uti¢e na socijalnu funkcionalnost: kako se obitelji i dijete odnose

prema drugima?

Obzirom na mjere u borbi protiv epidemije, svi su izolirani. Da li izolacija povecava
autodestruktivnost ili destruktivnost u obitelji? Djeca i obitelji vjerovatno imaju kontakt
sa doktorima djeteta — koliko su time zadovoljni, te da li se neSto promijenilo?
Skolovanje dobija novi oblik — da li je roditeljima novo biti u ulozi uditelja svoje djece ili

im je ta uloga poznata, zbog hospitalizacije i bolesti djeteta?
3. Kakvi su stilovi noSenja djece 1 obitelji sa boleS¢u?

Pitanje se odnosi na to koliko ih je bolest djeteta ve¢ ranije naucila da ne posustaju pred

nepoznatim preprekama, da li su strpljivi, te kakvi su njihovi savjeti za roditelje zdrave djece.
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3.6. Procedure istrazivanja

3.6.1. Metode, tehnike i instrumenti prikupljanja podataka

Pristup istrazivanju je kvalitativni, fenomenoloski. Za ovo istrazivanje koristio se kvalitativni
nacn prikupljanja podataka. Kvalitativna istrazivanja se oslanjaju na nenumeric¢ki opis pojave
koju istrazuju, za razliku od kvantitativnih istrazivanja koja pruzaju brojcani opis istrazivane

pojave i oslanjaju se na statisticke zakljucke.

U istrazivanju se koristila metoda intervjua. Intervju predstavlja razgovor izmedu dviju osoba sa
ciljem prikupljanja informacija vaznih za istrazivanje. ,,Osnovna prednost intervjua proizilazi iz
okolnosti §to je najdostojniji i najljudskiji nac¢in prikupljanja podataka upravo razgovor s onima
od kojih se podaci prikupljaju (Muzi¢, 2004:81). Koristila se i metoda analize sadrzaja intervjua
(izgovorenog), kao i biljeski o obitelji koju promatramo. Deskriptivna metoda se koristila kao
nacin na koji ¢emo prikazati rezultate, a hermeneuticki metod ¢e sluziti za tumacenje pojave u

kontekstu. Tehnika kojom smo se sluzili u istrazivanju je tehnika intervjuiranja.

Instrument u pedagoSkom istrazivanju predstavlja alat koji se primijenjuje u procesu prikupljanja
podataka. U ovom istraZivanju koristio se protokol intervjua. Za potrebe ovog istraZivanja
koristio se polustruktuirani intervju. Ova vrsta intervjua se koristi u druStvenim istrazivanjima,
otvorena je i omogucéava stvaranje novih ideja i pitanja u toku samog intervjua, za razliku od
struktuiranog koji sadrzi strogi niz pitanja. U svrhu istrazivanja napravljeno je nekoliko pitanja
koja sluze kao plan rada, odnosno orijentacijski vodi¢ i moguce ih je prilagodavati. Intervju je
saCinjen od pitanja otvorenog tipa koja daju moguénost sagovornicima da sami usmjere razgovor

i odrede njihovu duzinu.

33



3.6.2. Postupci obrade podataka

Kvale (1996) navodi pet osnovnih tehnika u analizi 1 obradi podataka intevjua:

e Sazimanje: podrazumijeva skracivanje duzih izjava ispitanika u kojima je suStina onoga
Sto su rekli opisana u nekoliko rije¢i. Sazimanje, dakle, predstavlja redukciju duzih
tekstova intervjua u krace, sazetije formulacije;

e Kategorizacija: implicira da je intervju kodiran u kategorije. Duze izjave se reduciraju na
jednostavne kategorije koriste¢i ,,+* ili ,,-“ $to znaCava postojanje ili nepostojanje pojave,
ili skalu od 1 do 5 za oznacavanje jacine pojave;

e Narativno struktuiranje: podrazumijeva vremensku i socijalnu organizaciju teksta kako bi
se otkrilo njegovo znacenje. Fokusira se na price ispriane tokom intervjua te rzraduje
njihovu strukturu;

e Interpretacija: ide dalje od onoga §to je direktno re¢eno u intervju i razraduje strukture i
odnose znacenja koji nisu odmah uocljivi u tekstu;

e Ad hoc metod: razni zdravorazumski pristupi tekstu intervjua, kao i sofisticirane
tekstualne ili kvantitativne metode, mogu se koristiti za otkrivanje znacenja razli¢itih

dijelova materijala

Analiza prikupljenih podataka obavila se kvalitativnim pristupom, metodom analize sadrzaja
narativa koji se dobiju u procesu intervjuiranja. Kvalitativna analiza omogucava da se utvrdi $ta i

kako se dogadalo, te Sta karakterizira dogadaje koji su predmet istrazivanja.

Kako se kvalitativna istrazivanja ne oslanjaju na statisticke zakljucke, obrada podataka prikazana
je literatno, u narativu. Pojedini odgovori mogu biti klasificirani u skladu sa postavljenim

istrazivaCkim pitanjima i prikazati sli¢nosti i razlike u odgovorima.
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4. REZULTATI ISTRAZIVANJA

Na osnovu uzorka koji je sacinjavalo Sest ispitanika (tri roditelja i troje djece), koristeci intervju

kao mjerni instrument, dobili smo rezultate istrazivanja i odgovore na postavljena istrazivacka

pitanja. Rezultati su prikazani tabelarno u svrhu lakSeg i preglednijeg kategorisanja odgovora

ispitanika.

Tablica 5. Roditelj 1.

Godine starosti: 37

Zanimanje: Trgovac

Podaci o ispitaniku S.M.
Otac/majka/dijete

Hroni¢no oboljenje djeteta: Astma

Broj ¢lanova obitelji: 4

Pitanja

Odgovor

Analiza/komentar

1. U kakvom je odnosu Covid
sa hroni¢nim oboljenjem
djeteta, javljaju li se nove
poteskocée u fizickoj
funkcionalnosti djeteta?

Mozete 1i mi opisati koje su se
nove poteskoce javile?

Kojim sportom se bavi Vas sin i
kako to djeluje na njegovu
fizicku funckionalnost?

,Mislim da je Covid negativno uticao
na mnoge aspekte Zivota ljudi,
posebno ljudi koji se ve¢ nose sa
nekim teSkoc¢ama ili bolestima.
Definitvno je negativno djelovao na
fizicku funkcionalnost mog sina i
javile su se nove poteskoce*.

,,Pa prvenstveno ogranicen kontakt sa
drugom djecom. Preporuke da
ostajemo kod kuce takoder su uticale
na to da se manje druzi sa prijateljima.
Samim tim, dijete je u jednom periodu
bilo sprijeceno da odlazi u $kolu i na
treninge a to su bile aktivnosti koje su
mu pomagale u uspjesnoj fizickoj
funkcionalnosti®.

,Irenirao je rukomet i jako mu je
prijalo ali je sada prestao obzirom na
situaciju i zarazu. Vjerovatno ¢e
nastaviti opet kada se smiri situacija.
Za sada ne bi rizikovali sa
okupljanjima*.

2. Da li su se javile promjene u
redovnoj terapiji ili
simpromima bolesti?

»»INisu®.

Ispitanica kratko razmislja i daje kratak

odgovor, odgovara nesigurno.
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Dakle, nista se nije promijenilo
u lijeCenju i simptomima u
odnosu na period prije
pandemije?

,»Nije. Sin je nastavio terapiju kao 1
prije pandemije a simptomi su isti kao
i uvijek. Jedino $to se promijelo je to
da mu je teze bilo naviknuti se na
ostajanje kuci i nemoguénost druzenja,
pa je malo vise razmisljao o svom
oboljenju nego inace, jer se inace
okupira drugim stvarima pa i nema
toliko vremena. Ali vremenom se
navikao i pronasao nove nacine
druZenja sa drugarima putem
interneta“.

Ispitanica je sigurnija u svoj odgovor. U
pocetku nesigurno govori, ali postaje
opustenija i slobodnije govori.

3. Na koje prepreke kao
obitelj nailazite u situaciji
pandemije?

Da li vam je sin pomagao u
obavezama prema kcéerci za
vrijeme pandemije?

,,Pa najveéa nam je prepreka bila
odvojenost. Obzirom da moj muz radi
u Srbiji i rijetko je ovdje sa nama, ta
odvojenost nam je uvijek tesko padala,
a sada za vrijeme pandemije je bilo jo§
teze. Brinuli smo se za cjelokupnu
situaciju a posebno za njega jer nije
bio sa nama da nam pruzi dodatnu
podrsku, a ni mi njemu. Osim toga,
sin, mala djevojcica i ja drzali smo se
zajedno mada smo bili ograni¢eni u
kretanju i kontaktu sa drugim ljudima
a posto je kéerka jos uvijek mala (2
godine), a sin ima hroni¢no oboljenje,
kretanje 1 kontakt su nam jako vazni u
svakodnevnim aktivnostima“.

,Naravno (osmjehuje se). On mi bio je
velika podrska u svemu tome. Njemu
uvijek mogu prepustiti brigu o sestri i
to je olakSavajuca okolnost u svemu*.

Ispitanica  zamiSljeno mimo
ispitavaca dok prica o

odvojenosti od njega, postaje tuzna.

gleda
suprugu i

4. Sta osjecate, kako se nosite
sa emocijama za vrijeme
pandemije?

Kako se nosite sa strahom?

»Pa osjeCam strah najviSe. Strah od
zaraze 1 simptoma zaraze. Nismo
prebolovali Covid i ne znam kako bi to
sve proslo. To je emocija koja
dominira“.

,PokuSavam da ne razmisljam o tome.
Imam mnogo obaveza vezanih za
posao, uz to jos Skola i vrti¢. Jako sam
zauzeta veéinu vremena i pokuSavam
da stignem sve, tako da nemam mnoo
vremena za razmsljanje. Ali mislim da
me sve te aktivnosti 1 odrzavaju i
odvracaju od pretjerane brige i straha®.

Ispitanica je otvorena za razgovor o
strahovima 1 brigama za koje smatra da
se javljaju kod svih ljudi za vrijeme
pandemije te razgovor o tome traje jo$
kratko nakon odgovora na pitanje.

36




5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu funckionalnost?
Dali je izolacija
uzrokovala poveéanje
autodestruktivnosti ili
destruktivnosti obitelji?

Mozete li mi opisati Sta
smatrate pod negativnim
uticajem i kako se povecala
autodestruktivnost i
destruktivnost obitelji?

»Negativno je uticala na socijalnu
funkcionalnost i povecala je
autodestruktivnost i destruktivnost
obitelji*.

,,Pa nemamo toliko kontakta sa drugim
ljudima, kao ni njhovu podrsku, a
doslo je i do kvarenja odnosa sa nekim
ljudima iz okruZenja. Svi smo nervozni
1 stresirani, isfrustrirani. Djeluje to na
nase odnose unutar obitelji. Koliko
god da se drzimo zajedno, ponekad
nam treba predah i odmor, dolazi do
sukoba misljenja i interesa. Na taj
nacin mislim. Dolazi do nekih
konflikata do kojih vjerovatno ne bi
doslo, ustvari do kojih nije ni dolazilo
prije izolacije i pandemije‘:

Ispitanica daje kratak i Stur odgovor, nije
otvorena za dalji razgovor o ovoj temi.

6. Koliko ste zadovoljni
komunikacijom sa
ljekarima, da li se nesto
promijenilo u ovoj
situaciji?

»Uglavnom sam zadovoljna. Mogu
reci da jesam. Nije se tu nesto puno
mijenjalo, osim §to u jednom trenutku
pandemije nije bilo moguce oti¢i na
redovnu kontrolu zbog preopterecenja
doktora i ustanova, a pomalo i zbog
naSeg straha od zaraze. Ali brzo smo
opet uspostavili redovne kontrole i
odlaske doktorima, tako da sam
zadovoljna trenutno®.

7. Kako je izgledao proces
prilagodbe na $kolovanje
od kudée?

Sta znadi to iscrpljujuce, na
koji na¢in?

Llscrpljujuce.

,Tesko je bilo uskladiti vlastite
obaveze sa Skolovanjem od kuce. Iako
je sin dovoljno odrastao da sam
obavlja svoje zadatke, trebao je moju
pomo¢. A tesko je bilo i uskladiti se sa
zahtjevima nastavnika, trazili su
razlicite stvari. Trebalo nam je malo
vremena da pohvatamo sve konce i
prilagodimo se, sada je ve¢ lakse u toj
situaciji‘.

Ispitanica je po struci BA Pedagogije. U
razgovoru na ovu temu osvrnula se na
svoje znanje o organizaciji nastave i
vecim oc¢ekivanjima od online nastave i
takve vrste pouCavanja. Smatra da
nastavnici ne koriste potpuni potencijal
nastave na daljinu i da opterecuju
ucenike sadrzajima za koje nemaju
kreativne i inovativne nacine
prikazivanja kako bi ih vise
zainteresirali.

8. Dali Vam je novo biti
uliteljima svoje djece ili ste
tu ulogu imali i bez
pandemije zbog bolesti
djeteta i eventualne

,Imam ulogu ucitelja svog djeteta od
pocetka, zato Sto sam tako Zeljela.
Mislim ovo u smislu pomaganja i
dodatnog objasnjavanja sadrzaja zbog
Cestih izostanaka iz Skole.
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hospitalizacije?

Da li Vam je prethodno
iskustvo zivljenja sa
hroni¢nim oboljenjem
djeteta pomoglo u
pandemijskoj situaciji?

Imate li savjet za roditelje
zdrave djece?

Medutim, ova je situacija bila nova i
nisam zadovoljna organizacijom.
Nastava je loSe organizovana i zahtjevi
nastavnika su razli€iti i prilicno
poostreni®.

,»Sigurno. Jednim dijelom smo bili ve¢
naviknuti na Skolovanje od kuce. Ne u
ovolikoj mjeri, ali se deSavalo. Naucili
smo se prilagodavati usput i strpljivi
smo ako nesto ne ide odmah kako
ocekujemo. Treba vremena za
prilagoditi se na nove stvari i drugacije
nacine rada, a mi smo od pocetka radili
pomalo drugacije. Sada kada malo
bolje razmislim o tome, sigurno jeste,
barem jednim dijelom®.

,»lmam (uz osmijeh)*. Stavite fizicko 1
mentalno zdravlje vas i vase djece na
prvo mjesto. I sa pandemijom i bez
nje. Ne stvarajte djeci dodatni pritisak i
trudite se da ih razumijete, nije ni
njima lako prolaziti kroz sve ovo“.

Ispitanica trazi trenutak da razmisli o
odgovoru, nakon ¢ega odgovara. Smatra
da nije razmisljala prije o ovakvoj
pozitivnoj strani ponekad drugacijeg
nacina Skolovanja djeteta za prilagodbu
u pandemijskoj situaciji.

Tablica 6. Dijete 1.

Godine starosti: 13

Redoslijed rodenja djeteta: 1

Podaci o ispitaniku

Otac/majka/dijete (musko) P.M.

Hroni¢no oboljenje: Astma

Broj ¢lanova obitelji: 4

Pitanja

Odgovor

Analiza/komentar

1. U kakvom je odnosu
Covid sa hroni¢nim
oboljenjem od kojeg
boluje§, javljaju li se nove
poteskocée u fizickoj
funkcionalnosti?

,»Covid je uticao na moje oboljenje.
Javile su se poteskoce koje su nastale
zbog toga §to nisam i$ao na trening niti
se druzio sa prijateljima zbog izolacije.
A to mi je vazno i pomagalo mi je da
odrzavam fizi¢ku funkcionalnost.“

Ispitanik je vrlo otvoren za razgovor na
ovu temu te je nastavio razgovor o
rukometu koji je trenirao jo§ kratko
vrijeme.

2. Da li su se javile
promjene u redovnoj
terapiji ili simpromima
bolesti?

Da li si imao strah od

promjena vezanih za astmu u
toku pandemije?

,Nisu se javile nikave promjene. Moji
simptomi su ostali isti i terapija je
ostala ista“.

»Jesam na pocetku. Bilo me je prili¢no
strah 1 mislio sam da ¢e mi se
simptomi mozda pogorsati, ali nisu,
sre¢om (smijeh).

Ispitanik se kratko zadrzao na opisivanju
simptoma. NajviSe izrazeni simptomi su
kasalj i otezano disanje.
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Sad me ve¢ manje strah jer
funkcioni§em sve ovo vrijeme kao $to
sam i prije®.

3. Na koje prepreke
smatras da je tvoja obitelj
naisla u situaciji
pandemije?

Mozes 1i mi opisati zasto ti
je nastava na daljinu
predstavljala prepreku?

»Pa izolacija nam je bila prepreka.
Nismo se puno kretali a i izbjegavali
smo preCesto izlaZzenje iz kuce.
Sprjecavanje u obavezama, tako da
kazem. A meni je prepreka i nastava
na daljinu iskreno®.

,,Zato §to sam puno vremena provodio
za kompjuterom radeci zadatke vezane
za Skolu. Lak$e mi je kada idem u
Skolu. A prepreka mi je i to §to nisam
mogao vidati prijatelje iz Skole i
nedostajalo mi je drustvo*.

4. Sta osjecas, kako se nosis
sa emocijama za vrijeme
pandemije?

Da li si osje¢ao strah vezan
za druge stvari osim
pogorsanja simptoma, kako
si se nosio sa strahom?

,»Na pocetku sam osjecao strah, to sam
spomenuo. A teSko mi je bilo $to se ne
mogu druziti sa prijateljima‘.

»Jesam. Strah od toga da se mama, tata
ili sestra zaraze. Ili moji prijatelji, ili
ljudi koje volim. A nosio sam se s tim
tako §to sam pricao o tome, s mamom,
s prijateljima najviSe, s ocem nesto
manje jer ¢esto nije bio tu zbog posla. I
trazio sam nacine da se opustim,
gledao filmove, radio neSto da mi
prolazi vrijeme®.

Ispitanik je nemiran, ne gleda direktno u
ispitavacicu.

Nakon odgovora na pitanje dodaje da
ina¢e ne voli mnogo da ispoljava svoje
strahove 1 emocije, ali mu je za vrijeme
pandemije to bilo potrebno. Smatra da
su mu razgovori sa majkom i
prijateljima pomogli da se malo opusti
kada govori o tome.

5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu  funckionalnost?

Kako se odnosi§ prema
okolini, obitelji i
vrinjacima?

Mozes li objasniti Sta znaci
to negativno?

,Uticala je negativno. Odnosim se
prema svima kao §to sam i prije. S tim
da sam mami viSe pomagao i malo se
viSe brinuo za malu sestru jer sam vise
vremena provodio s njima®.

,,Pa nisam imao kontakt uzivo da tako
kazem s drugovima, to mi je bilo
negativno. Pricali smo preko telefona,
preko interneta, ali nekako nije isto.
Bilo mi je drago kad smo se mogli
poceti druziti u parkovima ponovo®.

Ispitanik govori da je najviSe vremena
nakon zavrSetka izolacije provodio u
parkovima s prijateljima. Te lokacije su
odabirali zbog otvorenog prostora,
izbjegavali su guzve, zbog zabrinutosti
od zaraze.

Ispitanik se osmjehuje dok govori o
prijateljima i druzenju s njima, otvoren
je za razgovor o ovoj temi.

6. Koliko si zadovoljan

komunikacijom sa
ljekarima, da li se neSto
promijenilo u ovoj
situaciji?

,Nije se promijenilo niSta posebno.
Zadovoljan sam tim. Mozda na
pocetku da nije sve radilo kao inace,
ali dugo traje ova pandemija pa se sad
sve to stabilizovalo, bar S§to se tiCe
mojih odlazaka na kontrole®.

Ispitanik  kratko

odgovora.

razmiSlja  prije

7. Kako je izgledao proces
prilagodbe na Skolovanje
od kucée?

,,J0j tesko (smijeh)*.
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Zasto tesko?

,--(Slijeze ramenima) Stalno sam imao
obaveze. To je oduzimalo ba$ puno
vremena, vise nego inace kad idem u
Skolu. I cijela organizacija je bila losa
na pocetku. Puno su trazili od nas svi“.

Ispitanik je nemiran. Nakon odgovora
istaknuo je zadovoljstvo povratkom u
Skolu i pristsuvovanju standardnoj
nastavi.

8. Koliko su ti obitelj i
Skola olakSale prilagodbu
na novi nacin Skolovanja,
da li ti je od ranije poznato
Skolovanje od kuce?

Da i si se prije skolovao od
kuce?

Da li ti je prethodno iskustvo
zivljenja sa hroni¢nim
oboljenjem pomoglo u
pandemijskoj situaciji?

Kako?

,Mama mi je olaksala. Skola i nije
toliko. Doduse, neki nastavnici jesu
imali razumijevanja za cijelu situaciju,
neki nisu. Puno su nam obaveza
zadavali.

,sJesam ali ne ovako. Mislim ako ne
idem nekolio dana u $kolu, mama mi
pomaze da nadoknadim sve §to sam
propustio. I prijatelji mi pomazu. Ali
tako mogu sam organizovati vrijeme
kako Zelim. Ovako nisam mogao.
Morao sam postovati sve termine koje
su nam odredivali nastavnici i biti
stalno online, to mi je bilo novo™.

,,Pa mogu reci da jeste™.

»Pa nekako smo se uvijek usput
snalazili i mama 1 ja $to se tiCe moje
bolesti. Naucio sam da zivim s tim,
nije mi nepoznato nosenje s
oboljenjem. Mislim ovo je drugacije,
bilo je malo tesko ali sada smo se
prilagodili®.

Tablica 7: Roditelj 2.

Godine starosti: 39

Zanimanje: Pedijatrijska sestra

Podaci o ispitaniku A.S.
Otac/majka/dijete

Hroni¢no oboljenje djeteta: Hroni¢no zatajenje bubrega

Broj ¢lanova obitelji: 4

Pitanja

Odgovor

Analiza/komentar

1. U kakvom je odnosu Covid
sa hroni¢nim oboljenjem
djeteta, javljaju li se nove
poteskoce u fizickoj
funkcionalnosti djeteta?

,»Nisu se javile nove poteskoce u
funkcionalnosti mog sina.*
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2. Dali su se javile
promjene u redovnoj
terapiji ili simpromima
bolesti?

Dakle, kazete da pandemija
nije uzrokovala nikakve
promjene  povezane  sa
oboljenjem Vaseg djeteta?

»Nisu®.

,»,(Klima glavom) Nije. Nisu se desile
promjene ni u terapiji ni u simptomima
bolesti. Sve je ostalo isto kao i prije
pandemije®.

Ispitanica daje kratak odgovor, zatvara
mogucnost daljeg razgovora na ovu
temu.

Ispitanica se kratko zadrzava na ovoj
temi, objasnjava da je funkcionalnost
bubrega njenog sina trenutno 65% te da
nije doslo poboljSanja niti pogorSanja
stanja za vrijeme pandemije.

3. Na koje prepreke kao
obitelj nailazite u situaciji
pandemije?

,,.Nismo naisli na neke posebne nove
prepreke. Bar ne mislim da jesmo.
Postojale su prepreke kao i kod svih
ljudi, vezane za posao, za Skolu i
slicno, ali kao obitelj nismo naisli na
neke posebne prepreke, uglavnom su
funkcionisali kao i prije pandemije®.

Ispitanica  kratko  razmislja
odgovora

prije

4. Sta osjefate, kako se
nosite sa emocijama za
vrijeme pandemije?

Mozete li mi objasniti zbog
cega se tako osjecate?

Kako se
emocijama?

nosite sa tim

,Osjecam strah i tegobu najvise*

,»Strah osje¢am zbog Covida. Strah me
je da li ¢emo se zaraziti, muz, djeca ili
ja. Strah me najviSe da ih ja ne
zarazim, posSto radim u bolnici. To mi
stvara tegobu.

,»Radim sve §to mogu da se zastitim, a
tako da zastitim i porodicu, posebno
djecu. Ne bih voljela nekoga da
zarazim, 1 nisam sigurna kako bi sin
koji se ve¢ nosi s oboljenjem podnio
virus, tako da vodim racuna o mjerama
prevencije nastanka zaraze. Smiruje
me kada znam da smanjujem rizik od
virusa. A osim toga, najvise pri¢am s
kolegama i kolegicama u bolnici,
dijelimo iskustva i dobijem Kkorisne
savjete®.

Ispitanica se dodatno osvrée na svoj
posao. Radi kao pedijatrijska sestra u
bolnici i cCesto dolazi u kontakt sa
majkama koje su zarazene Covid-19
virusom, iz Cega nastaje njen strah od
prenosa zaraze svojoj obitelji. Govori o
izazovima s kojima su se uposlenici
suocavali na pocetku pandemije i smatra
da su tada negativne emocije bile
intenzivnije.

5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu funckionalnost?
Dali je izolacija
uzrokovala povecanje
autodestruktivnosti ili
destruktivnosti obitelji?

»Socijalna funkcionalnost je otezena u
svakom smislu®.

Ispitanica gleda direktno u ispitavacicu,
mirna je i otvorena za komunikaciju.
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Kako mislite oteZana u
svakom smislu, mozete li
opisati?

,»Da. Otezan je kontakt s ljudima na
svaki nac¢in. Same mjere izolacije i
distance su doprinijele tome i uticale
na odnose medu ljudima, pa nekad i na
odnose izmedu nas u kuéi. Sve se jako
brzo promijenilo i odjednom se su svi
socijalni odnosi drugaciji i
potencijalno opasni, da tako kazem.
Svi su stavili sebe i svoje porodice na
prvo mjesto pa su se mozda nekad i
zanemarivali odnosi s  drugim
ljudima.*

6. Koliko ste zadovoljni
komunikacijom sa
ljekarima, da li se nesto
promijenilo u ovoj
situaciji?

»Zadovoljna sam komunikacijom s
ljekarima, to je ostalo isto kao i prije.
Ne znam kakva su iskustva drugih
roditelja, ali mozda ja imam srecu $to
se toga ti¢e da radim u bolnici i imam
laksi pristup medicinskom osoblju, pa
sam u svakom trenutku mogla zatraziti
pomoc¢ kolega ako je bilo potrebe.*

Ispitanica je otvorena za razgovor 0 ovoj
temi. Govori o preopterecenju ustanova i
osoblja u jednom trenutku, na pocetku
pandemije te kako zna da su roditelji
Cesto izbjegavali odlaske doktorima s
djecom ukoliko nije u pitanju hitan
slucaj.

7. Kako je izgledao proces
prilagodbe na $kolovanje
od kudée?

Zbog Cega je bilo tesko?

,Eh to je bilo teSko (smijeh)™.

,Ma bilo je otezano u svakom smislu.
Tesko je uskladiti posao i $kolovanje
od kuce. I muz i ja smo radili, a dvoje
djece se odjednom Skoluje od kuce. To
nam je ,,poljuljalo® rutinu.

Moj posao je sam od sebe zahtjevan,
jos uz pandemiju, bila sam zauzeta sa
svih strana. Mnogo se promjena desilo
na poslu i morali smo se brzo
prilagoditi. Onda uskladivanje obaveza
u kuc¢i, skolovanje dva sina, razliciti
razredi, razli¢iti nastavnici, traze
razliite stvari. Na pocetku je bilo ba§
turbulentno ali uspjeli smo se
prilagoditi polako, uskladivanjem
vremena i uz pomoc¢ mojih roditelja i
roditelja mog muza koji su nam dosta
pomagali sa djecom. Za pocetak smo
nabavili jos jedan laptop, pa onda
krenuli. Stariji sin je ve¢inom mogao i
sam, ali mladi sin je trebao pomo¢ jer
je tek tre¢i razred”.

8.Dali Vam je novo biti
uliteljima svoje djece ili ste
tu ulogu imali i bez
pandemije zbog bolesti
djeteta i eventualne
hospitalizacije?

,Nije mi novo. Cesto sam bila
uciteljica sinu kada je izostao iz kuce.
Imajte na umu da je za to vrijeme radio
osnovne stvari poput ¢itanja i pisanja,
jer je sad tre¢i razred, pa sam se
morala potruditi da pohvata sve bitne

Ispitanica se dodatno osvrnula na ovo
pitanje. Ulogu uciteljice je imala, ali ne
bas u ovolikoj mjeri i na ovaj nacin.
Smatra da je sada bilo neSto drugacije
jer se trebalo prilagodavati vremenu i
zahtjevima nastavnika. S druge strane,
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Da li Vam je prethodno
iskustvo Zivljenja sa
hroni¢nim oboljenjem
djeteta pomoglo u
pandemijskoj situaciji?

Imate li savjet za roditelje
zdrave djece?

stvari i da napreduje zajedno sa
vr$njacima u nastavi.*

,Pomoglo s jedne strane, ali i otezalo
zbog druge. Pomoglo je zato $to smo
imali sli¢na iskustva tipa izostajanje iz
skole, pa moje izostajanje s posla,
imali smo neko iskustvo u
prilagodavanju obavezama. S druge
strane otezalo je zbog povecanog
straha, posebno na pocetku pandemije
kada sam razmisljala o zarazi,
pogorsanju bolesti sina i o tome kakvo
¢e stanje biti u zdravstvu i u drzavi
opcenito.

,»Pa mogu reci da je bitno u svemu
ovome ostati smiren i ne paniciti,
polako prolaziti kroz sve. E u tome mi
je mozda pomogla prethodna bolest
djeteta, nemamo izbora osim strpljenja
i cekanja i naravno opreza i postivanja
mjera®.

prije je bila uciteljica sinu i ucila ga
sadrzaju s nastave u periodu koji je
njima odgovarao i kada je sin bio u
mogucnosti i spreman za ucenje.

Tablica 8: Dijete 2.

Godine starosti: 8

Redoslijed rodenja djeteta: 2

Podaci o ispitaniku B.S.

Otac/majka/dijete (musko)

Hroni¢no oboljenje: Hroni¢no zatajenje bubrega

Broj ¢lanova obitelji: 4

Pitanja

Odgovor

Analiza/komentar

1. U kakvom je odnosu
Covid sa hroni¢nim
oboljenjem od kojeg
bolujes, javljaju li se nove
poteskoce u fizickoj
funkcionalnosti?

Da li se osjecas drugacije
nego §to si se osjecao prije
pandemije?

,»Pa ne znam (slijeze ramenima), ne
osjecam. Osjecam se isto kao i prije”

Pitanje je dodatno pojasnjeno i
pojednostavljeno zbog sigurnosti da je
ispitanik ispravno shvatio pitanje.
Ispitanik je nemiran, ne gleda direktno u
ispitavacicu.

2. Da li su se javile
promjene u redovnoj
terapiji ili simpromima
bolesti?

,,.Nisu mi se promijenili simptomi. I to
je sve ostalo isto kao §to je bilo prije
korone*.

Ispitanik postaje mirniji i poCinje gledati
direktno u ispitavacicu.
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3. Na koje prepreke
smatras$ da je tvoja obitelj
naisla u situaciji
pandemije?

Moze$ 1i mi objasniti kako

misli§ da vam je Korona
prepreka?

,Korona nam je prepreka.*

, Pa ja mislim da nismo imali neke
prepreke, osim da ostajemo u kudi,
pratimo nastavu od kuce i ne budemo
na mjestima gdje ima puno ljudi. To se
promijenilo, tako mislim®.

Ispitaniku  je
pojasnjenje pitanja,
prije odgovaranja.

pruzeno  dodatno
kratko razmislja

4. Sta osjecas, kako se nosis
sa emocijama za vrijeme
pandemije?

Zasto se bojis bolnice?

Kako se
strahom?

nosi§ sa tim

,,Bojim se bolnice i strah me Korone*.

,,Ne volim doktore i bolnice, strah me
je. Puno idem na preglede i strah me je
i Korone pored svega toga.*

,»Moja mama radi u bolnici i onda s
njom pricam kad me strah i mi ona
objasnjava sve §to me zanima i smiruje

13

me.

slijeze
vremena

Ispitanik je nemiran, Suti i
ramenima, nakon kradeg
odgovara na pitanje.

5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu funckionalnost?
Kako se odnosi$§ prema
okolini, obitelji i
vr§njacima?

»Pa nisam se vidao sa drugarima,
nismo i$li u skolu. To mi je falilo.

Nisam se mogao igrati s njima, nismo
ni i8li u park. Onda mi je bilo drago
kad smo se opet mogli vidati, da se
igramo i zezamo."

Ispitaniku je pitanje dodatno pojasnjeno.
Ispitanik se osmjehuje dok govori o

ponovnoj moguénosti  kontakta i
druzenja sa prijateljima.
Razgovor na ovu temu se kratko

nastavlja, ispitanik govori o video-
igricama koje voli igrati sa prijateljima
(Fortnite, GTA, Fall Guys) i posebno ga
raduje moguénost dolaska prijatelja u
posjetu kako bi igrali igrice.

6. Koliko si zadovoljan
komunikacijom sa
ljekarima, da li se neSto
promijenilo u ovoj
situaciji?

Sta znaci to dobro, mozes li
mi opisati?

,»(slijeze ramenima) Dobro.*

,,Pa nastavio sam da idem doktorima i
na preglede i to sve. Doktori su uvijek
fini prema meni. Jednom mi je mama
pomjerila pregled zbog Korone jer su
bile guzve pa nije htjela da ¢ekamo sa
puno ljudi®.

7. Kako je izgledao proces
prilagodbe na S§kolovanje
od kuce?

Zasto dosadno?

,,Dosadno.*

»Pa tako (slijeze ramenima). Bilo je
puno stvari da se uradi i Salje uciteljici,
bilo je dosadnije raditi preko
kompjutera nego u skoli®.

Ispitaniku je pitanje dodatno pojasnjeno.
Ispitanik daje kratak odgovor i nije
otvoren za dalji razgovor na ovu temu.

8. Koliko su ti obitelj i
§kola olaksSale prilagodbu
na novi nacin skolovanja,
dali ti je od ranije poznato
Skolovanje od kuce?

»Prije sam se Skolovao od kuce
ponekad, kad ne idem u skolu, onda
me mama ucila lekcijama iz Skole. I
sad mi je mama pomagala i olaksala.
Skola mi nije nista olak3ala‘“.
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Da li ti je prethodno iskustvo
zivljenja s oboljenjem
pomoglo u situaciji
pandemije?

»Pa jeste mi pomoglo zato Sto znam
ve¢ kako je biti bolestan i Sta je bolest.
I onda sam znao odmah da se treba
paziti i raditi ono Sto doktori kazu. Ja
sam zato bio oprezan uvijek da ne
dobijem Koronu.*

Ispitanik Suti i krije pogled, ne gleda
direktno u ispitavaCicu. Pitanje je
dodatno pojasnjeno i nakon kraceg
vremena odgovara.

Tablica 9: Roditelj 3.

Godine starosti: 42

Zanimanje: Domacica

Podaci o ispitaniku H.A.

Otac/majka/dijete

Hroni¢no oboljenje djeteta: Epilepsija

Broj ¢lanova obitelji: 3

Pitanja Odgovor Analiza/komentar
1. U kakvom je odnosu »Javljaju se nove poteskoce. Covid je | Ispitanica je jako otvorena za
Covid sa hroni¢nim loSe uticao na oboljenje mog djeteta. | komunikaciju.
oboljenjem djeteta, Osjeca se losije 1 otezana joj je fizicka
javljaju li se nove funkcionalnost tako $to Cesto dolazi do
poteskoce u fizickoj pogorsanja  stanja 1 tako do
funkcionalnosti djeteta? ogranicavanja aktivnosti®.
2. Da li su se javile | ,U terapiji se nisu jo$ javile promjene, | Ispitanica zamiSljeno gleda mimo
promjene u redovnoj | mada je moguée da dode do toga. | ispitavacice dok govori o pogorSanju

terapiji il
bolesti?

simptomima

Do kakvih promjena je doslo
u simptomima, mozete li mi
opisati?

Tacnije, da se poveca doza terapije ili
odredi nova, a zbog pogorsanja
simptoma. Hocu re¢i da je doslo do
promjena u simptomima.“

»(Klima glavom) Doslo je do cescih
epileptickih napada i do povisenog
javljanja  drugih simptoma poput
pritiska u prsima, trnaca u rukama ili
nogama i oteZzanog disanja.*

simptoma.

3. Na koje prepreke kao
obitelj nailazite u situaciji
pandemije?

»Na prepreke ograniCenja kretanja i
izolacije. Zivim sama sa dvoje djece pa
mi je nekad potrebna pomoé¢, a ovako

nisam imala moguénost nekoga
pozvati da dode, to mi je bila
prepreka.”

4. Sta osjecate, kako se
nosite sa emocijama za
vrijeme pandemije?

»Osjecam se uzasno, ukratko.*

Ispitanica je nemirna.
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Zbog Cega se osjecate
uzasno, Sta to znaci?

Kako s nosite sa tim
negativnim emocijama?

,,Zabrinuta sam, strah me je. Brine me
cijela situacija sa pandemijom, brine
me i stanje moje djece. I sama imam
dijabetes i moje stanje se pogorSava u

ovoj situaciji. ,,Sko¢i“ mi Secer.
Mnogo je stresa i frustracije vezano za
cijelu situaciju. Uglavnom se ne

osjecam najbolje.*

»Pa eto, ne znam (slijeze ramenima).
Pricam s ljudima pa mi bude lakse,
malo se smirim. Razmi$ljam, iskrena
da budem, kad se malo smiri situacija
sa zarazom da popri¢am 1 sa nekim
struénjakom ili nekim, ne znam, jo$
nisam donijela odluku ali eto, bude mi
lak$e kad pricam s nekim.*

5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu funckionalnost?
Dali je izolacija
uzrokovala poveéanje
autodestruktivnosti ili
destruktivnosti obitelji?

,Uticala je na socijalnu funkcionalnost
loSe, kao 1 na sve. Nema kontakta sa
drugim ljudima, nema druzenja za
djecu. Jeste uticala i na obitelj i nase
odnose. Ja sam cesto zabrinuta i
nervozna, frustrira me sve ovo. Djeca
isto tako, zatvorena su u kuci Cesto i
onda se pocinju svadati. Tako da jeste
uticalo i na nase odnose.*

Ispitanica se kratko zadrzava na ovoj
temi. Smatra da je druzenje sa drugom
djecom korisno za njenu kéerku kako bi
se osjecala prihvaceno i dijelom drustva.
Objasnjava da Cesto prisustvuje druZzenju
sa drugom djecom te ide sa kéerkom na
rodendane 1 druga okupljanja zbog
straha od napada.

6. Koliko ste zadovoljni
komunikacijom sa
ljekarima, da li se neSto
promijenilo u ovoj
situaciji?

Dakle, komunikacija sa
ljekarima se promijenila za
vrijeme pandemije?

,OteZana je komunikacija sa
doktorima, zbog Korone,
preopterecenosti i svega. I ja se malo
bojim stalno voditi je doktoru dok je
ovakva situacija. Nisam sigurna vise ni
u doktore ni u zdravstvo, a 1 zaraZeni
ljudi se ne pridrzavaju izolacije i
hodaju tako.*

,Jeste. Promijenila se, tacnije
pogorsala se. Mi ¢esto imamo potrebu
za doktorima, ili da odemo ili da
zovemo a tesko je bilo to izvesti u ovoj
situaciji kad su svi okupirani koronom.
Cesto nam se nisu javljali ni na
telefone, tesko je bilo zakazati pregled,
kontrole, dobiti uputnice, te neke
osnovne stvari. Stanje u nasoj lokalnoj
ambulanti je bilo uzasno, nismo mogli
dobiti doktoricu i po nekoliko dana,
samo za uputnicu, a ne za nesto
drugo.”

Ispitanice se osvrée na stanje u
zdravstvu za vrijeme pandemije, zbog
kojeg je, kako kaZe, ogorcena. Nije
zadovoljna organizacijom, postupcima
lijeCenja niti dostupno$¢u medicinskih
usluga.

Ispitanica postaje nemirna dok govori o
nemogucnosti kontakta sa ljekarima.
Povisuje ton i ne sjedi mirno.

7. Kako je izgledao proces

prilagodbe

,,Pa znate §ta, teSko na pocetku. Ali
online nastava mi je dobro dosla, zato
§to sam tako bila sigurnija.
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na Skolovanje od kuce?

Zbog Cega ste bili sigurniji?

,,Pa zbog kéerke. Tako mi je bila pod
nadzorom, §to se tice epilepsije i
napada. Cesto se desavalo da u $koli
ima napade, ovako kod kuée sam
uvijek mogla posmatrati njeno stanje.
Vise volim online nastavu, iako njoj ne
odgovara.

Razgovor sa ispitanicom se nastavio na
ovu temu. Na pitanje Sta je izazvalo
epilepti¢ke napada u skoli, odgovorila je
da je to uglavnom stres, strah od
uciteljice ili ponaSanje druge djece.
Ukoliko se desi neki problem, kcerka
ispitanice se ne osje¢a dobro, postaje
uznemirena, $to izaziva napad.

8. Dali Vam je novo biti
ucliteljima svoje djece ili ste
tu ulogu imali i bez
pandemije zbog bolesti
djeteta i eventualne
hospitalizacije?

Da li Vam je prethodno
iskustvo sa hroni¢nim
oboljenjem djeteta pomoglo
u pandemijskoj situaciji?

Imate li savjet za roditelje
zdrave djece?

,»Ma nije mi novo (smijeh). Imala sam
ja tuulogu i prije, u malo drugacijem
obliku. Cesto je bilo izostajanja iz
Skole pa onda to kué¢i nadoknadujemo.
A iskrena da budem, nisam ni ne$to
pretjerano zadovoljna uciteljicom.*

,»,Pa mogu reci da jeste. Pripremljeni
smo mi na razlicite situacije. Ja mislim
da se mi roditelji koji imamo djecu s
nekim oboljenjem znamo bolje snaci u
ovakvim situacijama, ne znam. Tezimo
da zastitimo djecu pa smo oprezni,
radimo sve $to treba.

»davjet bi bio da ¢uvaju svoju djecu i
njihovo zdravlje, ali i svoje zdravlje.
Zdravlje nam je najbitnije. [ postujte
mjere, ne rizikujte zarazu.*

Tablica 10. Dijete 3.

Godine starosti: 9

Redoslijed rodenja djeteta: 1

Podaci o ispitaniku A.A.

Otac/majka/dijete (Zensko)

Hroni¢no oboljenje: Epilepsija

Broj ¢lanova obitelji: 3

Pitanja

Odgovor

Analiza/komentar

1. U kakvom je odnosu
Covid sa hroni¢nim
oboljenjem od kojeg
bolujes, javljaju li se nove
poteskoée u fizickoj
funkcionalnosti?

Da li se osjec¢as drugacije
nego $to si se osjecala prije?

»Osjecam se gore nego prije. Sad vise
imam napade i teZze diSem i viSe mi se
desavaju takve stvari. ViSe ostajem
ku¢i i ne igram se toliko sa
drugaricama iz Skole. Nekad i ne odem
u Skoli pa pratim nastavu online.*

Ispitanici je pitanje dodatno pojasnjeno.
Ispitanica je veoma otvorena za
konverzaciju i upuena u trenutnu
situaciju sa pandemijom te povezanost
iste sa hroni¢nim oboljenjem.
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2. Da li su se javile
promjene u redovnoj
terapiji ili simptomima
bolesti?

Mozes$ li mi opisati kako su
simptomi postali gori?

»dimptomi su gori a terapija mi je
ista®.

»dad vise imam napade. Cim se
naljutim ili prepadnem ili neSto tako
dobijem napad. Tesko diSem, imam
pritisak u prsima, trnce u rukama i
nogama, klecaju mi noge.*

3. Na koje prepreke
smatra$ da je tvoja obitelj
naisla u situaciji
pandemije?

»Hm, pa izolacija, dosada, online
nastava i svadanje sa mladim bratom.
Vise smo se svadali nego prije
pandemije.*

4. Sta osjecas, kako se nosis§
sa emocijama za vrijeme
pandemije?

Cega te strah?

Kako se nosi$ sa strahom?

,,Pa strah osje¢am najvise.

»(slijeze ramenima ) Korone. I moje
bolesti.*

,Pa ne znam. Malo me smiri uciteljica
i mama. Pricam s mamom kad me
strah ili sa drugaricama. I ¢uvam se,
nosim masku i perem ruke stalno*:

Ispitanica Suti i krije pogled. Nakon
kra¢eg vremena odgovara.

5. Kako je pandemijska
situacija uticala na
socijalnu funckionalnost?
Kako se odnosi$ prema
okolini, obitelji i
vr$njacima?

»Pa ne svida mi se to $to se ne mogu
druziti sa drugaricama, i puno ne idem
u Skolu. Manje idem i u park koji
imamo tu blizu skole. Jedino ako nema
puno djece ili ljudi, mama me malo
dovede sa bratom. Fale mi drugarice
najvise jer ne mozemo puno vremena
biti zajedno. A ponasam se prema
njima fino uvijek, i one prema meni:*

Ispitanici je pitanje dodatno pojasnjeno.
Ispitanica ne gleda direktno u
ispitavacicu, govori tiSe i suzdrzava se
da ne zaplace.

6. Koliko si zadovoljana
komunikacijom sa
ljekarima, da li se nesto
promijenilo u ovoj
situaciji?

,»Pa nisam nekoliko puta mogla otici
doktoru zbog korone. I nismo mogli
dobiti doktore na telefon, valjda zbog
guzve. Onda sam opet pocela iéi kao 1
prije.*

7. Kako je izgledao proces
prilagodbe na S§kolovanje
od kuce?

,Pa ja ne volim online §kolu i te§ko mi
je bilo da se naviknem, svako jutro da
budemo na laptopu pa radimo Sta treba
pa Saljemo uditeljici. JoS onda
odgovaramo preko laptopa i drugacije
je nekako. Mama voli online skolu i
kad sam ku¢i, ali ja ne volim. Meni je
bolje u Skoli sa drugaricama.”

Ispitanici je pitanje dodatno pojasnjeno.
Ispitanica se kratko osvrnula i na
odgovaranje putem interneta. DeSavale
su se situacije u kojima u toku
odgovaranja dolazi do problema sa
konekcijom ili  drugih  tehnickih
problema, Sto je bilo jako frustrirajuce
za ucenike i roditelje.
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8. Koliko su ti obitelj i
Skola olakSale prilagodbu
na novi nacin Skolovanja,
da li ti je od ranije poznato
Skolovanje od kuée?

Da li ti je skola pomogla u
prilagodbi na online
Skolovanje?

Da li ti je prethodno iskustvo
zivljenja sa oboljenjem
pomoglo u pandemijskoj
situaciji?

»Pa mama mi je olaksala. Poznato mi
je da ne idem u Skolu jer sam puno
izostajala. Ali nisam ovako ba$ ucila
tad, da sam prisutna online sve vrijeme
sa uciteljicom, jer se normalno islo u
Skolu. A kad smo mogli birati da li
¢emo i¢i u Skolu ili raditi online, mama
je birala da radim online.

,»Pa i nije bas. Uciteljica nam je stroga
i puno je trazila od nas i puno smo
stvari morali raditi, viSe nogo kad
idemo normalno u Skolu.*

,,Pa pomoglo mi je to §to nisam ni prije
puno isla u skolu, pa sam nekako bila
naviknuta. Ali opet ovo je drugacije.
Ne znam baS. Naucila sam da se
brinem o sebi, uzimam lijekove, pazim
na napade i to. Pomoglo mi je to da
znam da se Cuvam 1 ne zarazim
koronom i da sluSam doktore.*

Ispitanici je pitanje dodatno pojasnjeno
radi sigurnosti da je isto ispravno
razumjela.

49




5. ANALIZA REZULTATA I DISKUSIJA

Na osnovu prikazanih rezultata, u nastavku smo nastojali odgovoriti na postavljena istrazivacka
pitanja te uporediti odgovore roditelja 1 definirati slicnosti 1 razlike koje se mogu uociti.
Prvo 1 osnovno istrazivacko pitanje glasilo je ,,U kakvom je odnosu Covid-19 sa hronicnim
oboljenjem? * Istrazivacko pitanje odnosilo se na specifi¢nosti i povezanost Covida sa hroni¢nim
oboljenjem, pojavi novih teskoca u fizickoj funkcionalnosti djeteta te promjenama u redovnoj

terapiji 1 simptomima.

Iz dobivenih odgovora jasno je da je Covid-19 negativno uticao na hroni¢na oboljenja i
cjelokupan zivot djece. Od tri ispitanika (djeca sa hroni¢nim oboljenjem), kod dva ispitanika
uocene su teskoce u fizi€koj funkcionalnosti, a kod jednog ispitanika pogorSanje stanja i
simptoma. Jedan ispitanik nije prijavio nove teskoce ili pogorSanje simptoma, i tvrdi da se osjeca
kao i prije pandemije. Promjene u redovnoj terapiji nisu prisutne kod ispitanika, iako su pojedini
roditelji to smatrali potrebnim 1 ocekivanim u skorije vrijeme. Do promjene u terapiji nije doslo
zbog toga §to jo$ uvijek nije potrebna ili se zbog smanjenih kontrola i nadzora ljekara jo$ nije
realizovala. Odgovori ispitanika ukazali su na zna€ajan uticaj pandemije na smanjenu fizicku
aktivnost, S§to je uzrokovano ograni¢enim kretanjem, nemoguénoséu odlaska u Skolu i1
socijalizacije sa vrSnjacima. Vazno je napomenuti da su se teskoce u fizickoj funkcionalnosti,
osim kod djece, mogle uociti i kod roditelja. Roditelji su se takoder osvrnuli na ograni¢enu
fizicku aktivnost i posljedice toga, a jedna ispitanica je istaknula pogorSanje simptoma hroni¢nog
oboljenja sa kojim se ona suocava (dijabetes) uzrokovano pandemijom koja je dovela do
povisSene razine stresa i brige. Dakle, Covid 19 je definitivno povezan sa hroni¢nim oboljenjem i
zivotom djece 1 roditelja. Povezan je direktno, djeluju¢i na simptome oboljenja i pogorSanje
stanja ili indirektno, djelujuéi na cjelokupan zivot djece i roditelja te svakodnevne aktivnosti ¢ije

ogranicavanje je dalje uzrokovalo nove teskoce povezane s hroni¢nim oboljenjem.
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Sljedece istrazivacko pitanje odnosilo se na to ,,Kako Covid-19 utice na psihicko zdravlje djeteta
i obitelji?“ Pitanje se odnosilo na ono Sto ispitanici osjecaju, kako se nose sa emocijama za

vrijeme pandemije te na koje prepreke nailaze kao obitel;.

Na osnovu rezultata istrazivanja, odgovor na ovo istrazivacko pitanje je jasan. Covid-19
negativno utiCe na psihicko zdravlje djeteta i1 obitelji. Svi ispitanici su kao emociju koja
dominira, ili je dominirala u odredenom periodu pandemije, naveli strah, a nakon toga
zabrinutost. Ispitanici su iskazali strah od zaraze ili prenosa zaraze te brigu o zdravstvenom
stanju u slucaju zaraze.“Osjecam se uzasno*; ,,Osjecam strah i tegobu najvise*, ,Bojim se
bolnice”, ,,Strah me Korone®, ,Strah osjecam najvise”, neki su od odgovora ispitanika.
Evidentno je dakle, da su negativne emocije, prvenstveno strah, u velikoj mjeri prisutne u zivotu
ispitanika za vrijeme pandemije te da znacajno uticu na psihicko zdravlje djece i njihovih
obitelji. Kao najceS¢e nafine noSenja sa emocijama za vrijeme pandemije, ispitanici su navodili
razgovor (sa roditeljima, prijateljima, vr$njacima), dok je ispitanica H.A. navela i potrebu za
ragovorom sa stru¢nom osobom o psihickom zdravlju za vrijeme pandemije. Osim toga,
pronalazenje nacina za ,skretanje misli, izvrSavanje razli¢itih obaveza 1 aktivnosti te
ogranicavanje razmis$ljanja i brige koliko je moguce, vazni su za pevladavanje straha, stresa i
zabrinutosti, smatraju ispitanici. Znanje o virusu, na¢inu zaStite i prevencije te ucinkovitosti

realizovanih mjera imali su ulogu u ublazavanju straha kod ispitanika.

S obzirom na mogucée ishode i teSkoce koje uzrokuje Covid-19, posebno za osobe sa vec
prisutnim hroni¢nim oboljenjima, strah od zaraze, smrti ili separacije je u potpunosti razumljiv.
Razgovor djece koja osjecaju strah povezan sa pandemijom sa roditeljima od velike je vaznosti
za njegovo kontroliranje. Obzirom da je pandemija najce$¢a tema svih razgovora, djeca ce,
razumjela realno stanje ili ne, primiti informacije o virusu, iz medija, vrSnjaka, razgovora
odraslih i drugih izvora i sigurno je da ¢e prepoznati emocije koje prate ove informacije. Djeca
mogu pogresno razumjeti ono Sto su cula i potencijalno razviti iskrivljenu sliku, $to moze
dodatno negativno uticati na to kako se osjecaju. Zbog toga je vazan razgovor s roditeljima u
svrhu pruzanja ispravnih informacija i podrSke djeci. Izbjegavanje teme moze djetetu poslati
poruku da je situacija previSe zastraSujuca te da je potrebno skrivati informacije od njih. U tim

slu¢ajevima zabrinutost djece postaje joS intenzivnija.
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Izbjegavanje razgovora kako ih ne bi opteretili mozZe biti puno Stetnije od toga da ne ignoriramo
situaciju, bez obzira na to §to je nelagodna (Selak-Bagari¢, 2020). lako djeluje kao da dijete nije
razvilo specifican strah od Covid-a, pokazatelji djecije anksioznosti mogu se javiti indirektno,
kroz pojavu drugih, iznenadnih 1 naizgled nepovezanih strahova (strah od mraka, no¢ni strahovi,
strah od odvajanja, mokrenje u krevet), ve¢u potrebu za blizinom ili pretjerano burno ragovanje
na situacije koje to ne zahtijevaju, i na ove indirektne pokazatelje potrebno je posebno obratiti

paznju.

Zatvaranje vrti¢a, Skola, ukidanje nastavnih i vannastavnih aktivnosti stvorilo je nove okolnosti
svakodnevnog Zivota te nove prepreke za obitelji. Rezultati istrazivanja pokazali su da su najvece
prepreke na koje su obitelji nailazile odvojenost, izolacija, ograni¢eno kretanje i1 izvrSavanje
obaveza, dok su djeca navodila jo§ i dosadu te online nastavu. Nove okolnosti i prepreke
uzrokovali su frustraciju i nervozu, $to je dodatno uticalo na odnose medu clanovima obitelji,
¢emu smo vise paznje posvetili u narednom istrazivackom pitanju:

,Kako Covid-19 utice na socijalnu funkcionalnost: kako se obitelji i dijete odnose prema
drugima? “ Pitanje se odnosi na uticaj izolacije na autodestruktivnost i destruktivnost obitelji,
promjene u kontaktu sa ljekarima djeteta te koliko je roditeljima novo biti u ulozi ucitelja svoje

djece ili im je ta uloga poznata od ranije, zbog hospitalizacije i bolesti djeteta.

Iz odgovora ispitanika jasno je da je Covid-19 negativno uticao na socijalnu funkcionalnost.
Razlozi koju su ispitanici naveli su ograni¢en kontakt s drugim ljudima, nedostatak podrske i
,»zivog kontakta® te zanemarivanje odnosa sa drugim ljudima. S druge strane, djeca ispitanici
smatraju da je Covid-19 najviSe negativno uticao na igru, izlaske i druzenje s vr$njacima, kao 1
odlazak u Skolu. Kao nacin odrzavanja socijalnog kontakta s drugima, svi ispitanici su naveli
internet i telefone. Cinjenica je da su socijalni odnosi jako bitni za fizi¢ko i psihi¢ko zdravlje
svake osobe. Za djecu sa hroni¢nim oboljenjima socijalno povezivanje je znacajno za razvoj
osjecaja prihvacéenosti, pripadanja i podrske. S druge strane, socijalna izolacija sa sobom donosi
povecan rizik od usamljenosti, nizeg samopouzdanja i depresije. Iz ovih razloga vazno je ostati
socijalno povezan u pandemijskoj situaciji. Jasno je da komunikacija putem tehnologije koja
nam je na raspolaganju ne moZe zamijeniti interakcije licem u lice, ali je neophodno voditi

racuna o zastiti zdravlja pojedinca i1 drugih te se adaptirati na drugaciji na¢in komunikacije.
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U pandemijskoj situaciji socijalna povezanost jo§ uvijek postoji, ali u neSto drugacijem obliku.
Rezultati, dakle, ukazuju na negativan uticaj Covid-a na socijalnu funkcionalnost u obliku u

kojem se odvijala prije pandemije.

U okolnostima svakodnevnice bez odlaska u Skolu, druzenja sa prijateljima i drugih aktivnosti,
provodenje vremena sa obitelji za vrijeme izolacije moze biti jako izazovno. Na pitanje da li se
za vrijeme izolacije povecala destruktivnost 1 autodestruktivnost obitelji, svi roditelji odgovorili
su potvrdno. Dakle, jo§ jedan negativan uticaj Covid-a 19 ogleda se u promjenama u
medusobnim odnosima medu ¢lanovima obitelji. Vazno je naglasiti da su rezultati istrazivanja
ukazali 1 na povezivanje medu ¢lanovima obitelji te pruzanje pomo¢i i podrske, ali 1 na situacije
u kojima je dolazilo do negativnih promjena u odnosima i povecanja destruktivnosti i
autodestruktivnosti obitelji, Sto se ispitivalo navedenim istrazivackim pitanjem. ,,Dolazi do
konflikata do kojih nije dolazilo prije izolacije i pandemije®, ,,Svi smo nervozni i stresirani,
isfrustrirani. Djeluje to na nase odnose unutar obitelji*, ,,Djeca su zatvorena u kuci i cesto se
pocinju svadati, neke su od recenica kojima su roditelji opisivali medusobne odnose za vrijeme
izolacije. Odgovori djece ispitanika bazirani su ve¢inom na promjeni u odnosima sa vr$njacima

zbog ogranicenog kontakta 1 uzajamnog nedostajanja.

Da je pandemijska situacija uticala i na komunikaciju sa doktorima, potvrdili su odgovori
ispitanika. Svi ispitanici naveli su otezanu komunikaciju sa medicinskim ustanovama (barem u
odredenom periodu). Bez obzira na periode otezane komunikacije, svi ispitanici ogovorili su da
su ipak zadovoljni komunikacijom sa doktorima u ovim teSkim i izazovnim trenucima, osim
dvije ispitanice (majka H.A. i dijete A.A.) koje su izrazile nezadovoljstvo komunikacijom sa
medicinskim ustanovama i zdravstvom. ,, Stanje u nasoj lokalnoj ambulanti je bilo uzasno, nismo
mogli dobiti doktoricu i po nekoliko dana, samo za uputnicu, a ne za nesto drugo*, i ,,Nisam
nekoliko puta mogla oti¢i doktoru zbog Korone®, dijelovi su odgovora koji su nam ispitanice

pruzile.

Pitanje kojim smo se bavili u ovom dijelu istraZzivanja odnosilo se 1 na nacin prilagodbe djece i
roditelja na Skolovanje na daljinu. ,,Iscrpljujuce”, , Tesko“, , Dosadno*, neki su od odgovora

ispitanika.
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Svi ispitanici izrazili su teSko¢e prilagodavanja na online nastavu, odnosno S$kolovanje na
daljinu, kao i nezadovoljstvo organizacijom. Jasno je da je proces prilagodavanja na drugaciji
nacin Skolovanja tekao uz razliCite teSkoce. Najveéi problem, kako tvrde roditelji, bilo je
uskladiti posao 1 druge obaveze sa terminima za koje su nastavnici trazili pristustvo djece, kao i
pomaganje djeci sa sadrzajima sa nastave. OteZavajuc¢a okolnost je bila i izolacija, tacnije
nemogucnost kontakta sa osobama koje bi pomogle djeci sa Skolovanjem i brinule se o njima
dok su roditelji na poslu. Samo je ispitanica H.A. odgovorila da preferira online nastavu u

odnosu na standardnu, zbog nadzora kéerkinog stanja 1 epileptickih napada.

Ulogu uditeljica svojoj djeci imale su sve majke koje su ucestvovale u istrazivanju, kako tvrde,
ali u nesto drugacijem obliku. Obzirom na hroni¢na oboljenja, djeca su Cesto izostajala iz Skole
te su majke bile prinudene preuzimati tu ulogu na sebe. Takoder, sve ispitanice smatraju da su ta
iskustva bila olakSavaju¢a okolnost za prilagodavanje na situaciju pandemije i Skolovanja od

kuce, iako se ne radi o istim situacijama.

Dakle, odgovor na pitanje da li je cjelokupno prethodno iskustvo zivljenja sa hroni¢nim
oboljenjem djeteta pomoglo u pandemijskoj situaciji, potvrdan je. Svi ispitanici (roditelji 1 djeca)

smatraju da su prethodna iskustva pomogla u prilagodbi na nove okolnosti, na razli¢ite nacine.

Pogledi djece na Skolovanje od kuce bili su jako sli¢ni. Svi ispitanici odgovorili su da su se teze
prilagodili te da su viSe voljeli odlaziti u Skolu i pohadati nastavu u ucionicama. Tako je bilo
lakSe, a 1 imali su kontakt sa uciteljicom i vrSnjacima. Svi ispitanici takoder su tvrdili da su bili
optereeni sadrzajima za vrijeme online nastave i da su zahtjevi koje su postavljali
nastavnici/u€iteljice bili ve¢i nego u ,,normalnoj* nastavi. Osim toga, svi su odgovorili da im je
obitelj najviSe pomogla u procesu prilagodbe na Skolovanje od kuée, dok Skole nisu puno

doprinijele tome.

Posljednje formulirano istrazivacko pitanje za koje smo nastojali dobiti odgovor glasilo je
., Kakvi su stilovi nosenja djece i obitelji sa bolescu? “ Pitanje se odnosilo na to koliko ih je
bolest djeteta ve¢ ranije naucila da ne posustaju pred nepoznatim preprekama, da li su strpljivi, te

kakvi su njihovi savjeti za roditelje zdrave djece.

Odgovori ispitanika pokazali su da ih je prethodno iskustvo Zivljenja sa hroni¢nim oboljenjem

djeteta naucilo strpljenju te da se snalaze ,,usput” i prilagodavaju na nove okolnosti.
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Ispitanici smatraju da ih je hroni¢no oboljenje djeteta pripremilo na razli¢ite situacije, iako nisu
uvijek svjesni toga. ,.Ja mislim da se mi roditelji koji imamo djecu s nekim oboljenjem znamo
bolje snaci u ovakvim situacijama®, rekla nam je ispitanica. Odgovori djece su isli u istom
smjeru. Smatraju da ih je ve¢ postojeCe oboljenje osvijestilo o znacenju bolesti 1 znacaju

pridrzavanja uputa ljekara.

Kao vazne smjernice za prevladavanje teSkoca uzrokovanih pandemijom, za roditelje zdrave
djece ispitanici pruzaju nekoliko savjeta: strpljenje je jako vazno u ovoj situaciji, mentalno 1
fizicko zdravlje obitelji je na prvom mjestu, djeci je potrebno razumijevanje, a ne stvaranje
dodatnog pritiska, vazno je biti smiren i ne S$iriti paniku i poStivanje mjera prevencije je

neophodno za zastitu djece 1 cijele obitelji.
Sli¢nosti 1 razlike u odgovorima roditelja i djece

Nakon analize rezultata istrazivanja slijedi poredenje odgovora roditelja i djece u svrhu
definiranja sli¢nosti 1 razlika koje su prikazane u nastavku. Odgovori su kategorisani u nekoliko

kategorija i prikazana je njihova frekvencija.

Tablica 11. Odnos Covid-19 sa hroni¢nim oboljenjem

U kakvom je odnosu Covid sa hroni¢nim oboljenjem, javljaju li se nove poteskoce u fizi¢koj
funkcionalnosti?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca
Javljaju se nove poteskoce u 2 2
fizickoj funkcionalnosti
Ne javljaju se nove poteskoce u 1 1
fizickoj funkcionalnosti
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Tablica 12. Promjene u simptomima i terapiji hroni¢nog oboljenja

Da li su se javile promjene u redovnoj terapiji ili simpromima bolesti?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca

Javile su se promjene u 1 1
simptomima

Javile su se promjene u terapiji 0 0
Nisu se javile promjene u 2 2
simptomima

Nisu se javile promjene u 2 2
terapiji

Tablica 13. Prepreke na koje obitelj nailazi u pandemijskoj situaciji

Na koje prepreke kao obitelj nailazite u situaciji pandemije?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca

Izolacija 1 2
Ograniceno kretanje 2 2
Odvojenost od ¢lanova obitelji 1 0
Online nastava 0 3
Ograniceni socijalni kontakti 1 2
Ne pojavljuju se nove prepreke 1 0
Dosada 0 1

U odgovorima ispitanika na temu prepreka na koje obitelj nailazi moze se uociti nekoliko
razlika. Odvojenost od ¢lanova obitelji preprekom smatra jedan roditelj i nijedno dijete. S druge
strane, sva tri ispitanika (djeca) smatraju da je prepreka na koju je obitelj naiSla online nastava,
dok nijedan roditelj nije naveo online nastavu u odgovoru. Manje razlike se uocavaju i u
odgovorima o preprekama koje se odnose na ograni¢ene socijalne kontakte (jedan roditelj, dvoje
djece), u odgovoru o nepostojanju novih prepreka (jedan roditelj, nijedno dijete) i u odgovoru o

dosadi kao prepreci (jedno dijete i nijedan roditelj).
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Tablica 14. Emocije i noSenje sa emocijama za vrijeme pandemije

Sta osjecéate, kako se nosite sa emocijama za vrijeme pandemije?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca
Strah 3 3
Zabrinutost 2 0
Tegoba 1 1
Nosim se sa emocijama tako 2 3
Sto razgovaram s osobama iz
okruzenja
Nosim se s emocijama tako §to 1 1
se bavim drugim stvarima i
izbjegavam razmisljati o
pandemiji
Nosim se s emocijama tako §to 1 1
postujem mjere prevencije i to
me smiruje

U odgovorima na temu emocija i na¢inima na koje se nose s emocijama za vrijeme pandemije,
roditelji 1 djeca su dali nesto drugacije odgovore. Zabrinutost je prisutna kod dva od tri roditelja,
§to nije navedeno u odgovorima djece. Posmatraju¢i naCine na koji se ispitanici nose sa
emocijama za vrijeme pandemije, manja razlika je uocljiva u odgovoru koji se odnosi na
razgovor sa prijateljima, obiteljima, roditeljima, nastavnicima/uciteljima i drugim osobama iz
okruzenja, gdje je neSto veci broj djece koja su navela ovakav odgovor (dva roditelja, troje

djece).

Tablica 15. Uticaj pandemijske situacije na socijalnu funkcionalnost

Kako je pandemijska situacija uticala na socijalnu funckionalnost?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca
Socijalna fukncionalnost je 3 3
oteZana
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Tablica 16. Komunikacija sa ljekarima za vrijeme pandemije

Koliko ste zadovoljni komunikacijom sa ljekarima, da li se neSto promijenilo u ovoj situaciji?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca
Zadovoljan/na sam 2 2
Nisam zadovoljan/na 1 1
Komunikacija je (ili je bila u 2 2
odredenom periodu) oteZana

Tablica 17. Prilagodba na Skolovanje od kuce

Kako je izgledao proces prilagodbe na $kolovanje od kuce?

Kod Frek. (f) Frek. (f)
Roditelji Djeca
Postojale su teskoce u procesu
prilagodbe na Skolovanje od 3 3
kuc¢e (barem u odredenom
periodu)

Iz prikazanih podataka uocljivo je da postoji viSe sli¢nosti nego razlika u odgovorima djece i
roditelja. Dakle, razmisljanja djece ve¢im dijelom su se podudarala sa razmisljanjima roditelja o
odredenoj temi. Na osnovu istih ili slicnih pitanja postavljenih roditeljima i1 djeci, u Tablici 18.

prikazan je ukupan broj analiziranih kategorija te ukupan broj slicnosti i razlika u odgovorima.

Tablica 18. Sli¢nosti i razlike u odgovorima roditelja i djece

Ukupan broj analiziranih Sli¢nosti u odgovorima Razlike u odgovorima
kategorija
24 16 8
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6. ZAKLJUCAK

Pandemija uzrokovana Covid-19 virusom uzrokovala je znacajne promjene u zivotima ljudi. U
svrhu sprjeavanja Sirenja zaraze i zastite zdravlja stanovnistva uvode se preventivne mjere koje,
izmedu ostalog, podrazumijevaju izolaciju, ograni¢enje kretanja, socijalnog kontakta i rada Skola
1 javnih ustanova. Brza prilagodba na ,,novu normalnost* od velikog je znacaja za uspjesno
funkcioniranje. Pandemija utice na razlicite aspekte Zivota ljudi, pa tako 1 na zdravlje i obitel;.
Obavljeno istrazivanje fokusiralo se na Skolovanje i zivot sa hroni¢nim oboljenjem djeteta, koje
se, jo$ jednom, nalazi pred izazovom brzog prilagovadanja na novonastalu situaciju. Cilj
istrazivanja bio je ustanoviti kvalitetu Skolovanja i1 zivota djece sa hroni¢nim oboljenjima u
vrijeme pandemije. Postavljena pretpostavka glasila je da su se djeca sa hroni¢nim oboljenjima i
njihove obitelji, ve¢ ranije suoceni sa bolesc¢u, lakSe prilagodili neda¢ama uzrokovanim Covid-19
virusom nego ostatak ,zdrave populacije. Istrazivanjem je pretpostavka potvrdena.
Dakle, znacajnu ulogu u prevazilazenju prepreka i teSko¢a uzrokovanim pandemijom imalo je

prethodno iskustvo Zivljenja sa hroni¢nim oboljenjem.

Rezultati istrazivanja ukazali su i na cjelokupan negativan uticaj pandemije na fizi¢ko 1 psihicko
zdravlje pojedinca i drustva. Pandemija je uticala na fizicku funkcionalnost, simptome oboljenja,
prisustvo negativnih emocija i teSko¢e u prilagodavanju na drugaciji nacin Skolovanja —
Skolovanje od kuce. Svi ispitanici koji su ucestvovali u istrazivanju, potvrdili su da novi nacin

Skolovanja narusio cjelokupnu kvalitetu Skolovanja.

SuoCavamo se sa jednom od najve¢ih globalnih pademija koja je joS u tijeku. Posljedice su
dogorocne, iako su neke ve¢ uocljive, jo§ uvijek nemamo potpunu sliku o stanju koje nas ceka
nakon zavrSetka pandemije. Osim velikih posljedica na zdravstveni i ekonomski globalni sistem,
ono sto je vaznije, Covid-19 ostavlja posljedice na fizicko i mentalno zdravlje ljudi, sa kojima se
svi nosimo. Vazno je provoditi istrazivanja poput ovog koja teze prikupiti korisne informacije za
nastavnike 1 roditelje u buduc¢im prilagodbama na krizne situacije te ukazati na potencijal
populacije koju Cesto stigmatiziramo kao ,,bolesnu®, dok oni imaju resurse za pomo¢ ,,zdravom

dijelu populacije* u borbi za kvalitetu Zivota u ,,novoj normalnosti‘.
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8. PRILOZI

Prilog 1. APLATO/ Illnes Action Plan (IAP)
U nastavku su navedeni primjeri elemenata plana.

Dijagnoza (karakteristike bolesti ili stanja)

Svakodneve potrebe i njega (lista lijekova ili tretmana)

Znakovi upozorenja ( osjeca li dijete bolove, da li je uplaseno, itd.)

Nivo aktivnosti (kada je djetetu neohodan odmor)

Plan djelovanja u hitnim situacijama (Sta ugitniti ukoliko se stanje pogor$ava i postaje
neophodna pomoc¢ ljekara, kojeg €lana obitelji kontaktirati)

Kontakt informacije (imena i1 brojevi telefona osoba koje su odgovorne za dijete)
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Prilog 2. Protokol intervjua za roditelje

Mjesto

Datum

Ispitavacica

Ispitanik/ca

Hroni¢no oboljenje djeteta
Okvirna pitanja za intervju:

1. U kakvom je odnosu Covid sa hroni¢nim oboljenjem djeteta, javljaju li se nove poteSkoce u

fizickoj funkcionalnosti djeteta?

2. Da li su se javile promjene u redovnoj terapiji ili simpromima bolesti?
3. Na koje prepreke kao obitelj nailazite u situaciji pandemije?

4. Sta osjecate, kako se nosite sa emocijama?

5. Kako je pandemijska situacija uticala na socijalnu funckionalnost? Da 1i je izolacija

uzrokovala povecanje autodestruktivnosti ili destruktivnosti obitelji?
6. Koliko ste zadovoljni komunikacijom sa ljekarima, da li se nesto promijenilo u ovoj situaciji?
7. Kako je izgledao proces prilagodbe na skolovanje od kuce?

8. Da li Vam je novo biti uciteljima svoje djece ili ste tu ulogu imali i bez pandemije zbog bolesti

djeteta i eventualne hospitalizacije?
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Prilog 3. Protokol intervjua za djecu

Mjesto

Datum

Ispitavacica

Ispitanik/ca

Hroni¢no oboljenje djeteta
Okvirna pitanja za intervju:

1. U kakvom je odnosu Covid sa hroni¢nim oboljenjem od kojeg bolujes, javljaju li se nove

poteskoce u fizickoj funkcionalnosti?

2. Da li su se javile promjene u redovnoj terapiji ili simpromima bolesti?
3. Na koje prepreke smatras da je tvoja obitelj naisla u situaciji pandemije?
4. Sta osjecas, kako se nosi§ sa emocijama?

5. Kako je pandemijska situacija uticala na socijalnu funckionalnost? Kako se odnosi§ prema

okolini, obitelji 1 vr§njacima?

6. Koliko si zadovoljan/na komunikacijom sa ljekarima, da li se neSto promijenilo u ovoj

situaciji?
7. Kako je izgledao proces prilagodbe na skolovanje od kuée?

8. Koliko su ti obitelj i1 Skola olakSale prilagodbu na novi nac¢in Skolovanja, da li ti je od ranije

poznato Skolovanje od kuce?
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