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RAZUMEVANJE HRONICNOSTI
TIP 1 DIJABETESA KAO KRADLJIVCA VREMENA

Apstrakt: U radu istrazujem kako osobe sa tip 1 dijabetesom u Srbiji percipiraju svoje
stanje kroz vreme, kako racunaju vreme i $ta smatraju klju¢nim dogadajima u svojim
Zivotima. Za razliku od vedine radova u okviru antropologije i njoj srodnih nauka, u
kojima se temporalnost hroni¢nih bolesti proucava ili iz ugla medicinskih radnika ili
kori§¢enjem samo jedne temporalne sturkture, u ovom radu pored koncepta vremena
kalendara i sata koristim i druge temporalne strukture, koje su u odredenim situacija-
ma primenjivije na Zivot osoba sa tip 1 dijabetesom. To su vreme proslosti-sadasnjo-
sti-budu¢nosti, biografsko vreme (biografski poremecaj), unutra$nje vreme i fatalisti¢-
ka orijentacija ka buduc¢nosti. Pokazujem da u proucavanju shvatanja vremena osoba
sa tip 1 dijabetesom ne treba koristiti samo jednu temporalnu strukturu, jer se time
gube vazna saznanja subjektivnog iskustva hroni¢ne bolesti, te naznac¢avam da je briga
o dijabetesu sveprisutna i sveprozimajuca u svakodnevici koju tip 1 dijabetes krade. U
metodoloskom smislu koristim biografski metod koji primenjujem na polu-strukturi-
sane intervjue, te otkrivam dva nova shvatanja vremena koju uvodi ova grupa ljudi.

Kljucne reci: antropologija vremena, tip 1 dijabetes, unutrasnje vreme, hroni¢na bolest,
biografski poremecaj

Uvod

»Definitivino uvek kada razmisljam o buducnosti,
uvek ima neka blago negativna konotacija, zato $to
je to ono §ta bi bilo kad bi bilo i ja mislim da svaka
osoba sa dijabetesom ne moze a da ne razmislja o
tome® (Nikola, 23 godine)

Hroni¢na priroda tip 1 dijabetesa, koja zahteva stalnu kontrolu i brigu, uti-
e na brisanje razlike izmedu lecenja tj. terapije i svakodnevnog Zivota. Dijabe-
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tes predstavlja posao za pacijenta koji traje 24 sata, sedam dana u nedelji, 365
dana u godini i od kog nema odmora, a ako se odmor napravi, jedini koji ispa-
$ta jeste pacijent, jer postoje direktne (ketoacidoza/koma) ili dugoro¢ne posle-
dice (brojne komplikacije). U fundamentalnom smislu, dijabetes je vremenski
definisana bolest. Percepcija pojedinaca o vremenskim dimenzijama hroni¢ne
bolesti predstavlja veoma znacajan aspekt njihove (subjektivne) percepcije bo-
lesti i daje veliki doprinos tome kako takva percepcija uti¢e na efekte koje bo-
lest ima na njih kao grupu.

U ovom radu istrazujem kako osobe sa tip 1 dijabetesom u Srbiji perci-
piraju svoje stanje kroz vreme, kako racunaju vreme i $ta smatraju klju¢nim
dogadajima u svojim Zivotima. Ideju za tematske razgovore sa sagovornicima
dobila sam tokom jednog panela na Samitu za svetske mlade lidere u dijabe-
tesu na kongresu Medunarodne dijabetes federacije u decembru 2022. godine,
gde je kratko predstavljanje projekta T1DIndex na mene ostavilo traga, jer nudi
drugacije informacije od uobicajenog svetskog registra dijabetesa. Kada u okvi-
ru T1DIndex platforme na onlajn pretrazi pogledamo Srbiju, sazna¢emo da u
Srbiji zivi 23377 osoba sa tip 1 dijabetesom ($to kao podatak u nacionalnom re-
gistru nemamo), kao i da bi danas jo$ 8781 ljudi i dalje bilo Zivo da nisu umrli
kao mladi, upravo zbog dijabetesa. Od T1DIndex platforme dobi¢emo, izmedu
ostalog, jo§ jedan vazan podatak, a to je da je svaka osoba sa dijabetesom iz-
gubila 28 ,zdravih” godina Zzivota. Govornik koji je predstavio ovu platformu
takode je rekao da je ,tip 1 dijabetes kradljivac vremena”. Kako tip 1 dijabetes
krade vreme osobama koje sa njim Zive, jeste predmet ovog rada.

Sagovornici u ovom radu su mladi ljudi koji imaju tip 1 dijabetes i koji su
¢lanovi udruzenja za borbu protiv dijabetesa Plavi krug u Beogradu. Razgovori
sa sagovornicima mogu se grupisati u tri temporalne celine - celinu vezanu
za shvatanje proslosti, sada$nju, svakodnevnu celinu koja je ujedno i najobi-
mnija, i budu¢u. Svaka od ovih temporalnih celina ukljuci¢e i dodatne tem-
poralne odrednice. Iako je glavna temporalna struktura na osnovu koje veéina
sveta funkcioni$e vreme kalendara i sata (Clock and Calendar Time — CCT),
koje uklju¢uje dnevno, no¢no, sezonsko i ostalo vreme, u radu ¢u koristiti i
druge temporalne strukture, koje su u odredenim situacijama primenjivije na
zivot osoba sa tip 1 dijabetesom. To su vreme proslosti-sadasnjosti-buducnosti,
biografsko vreme, unutrasnje vreme i fatalisticka orijentacija ka budu¢nosti. U
radu se, kroz prizmu vremena, bavim svakodnevicom osoba sa tip 1 dijabete-
som koje su aktivisti udruzenja (koji su ,,svesniji i odgovorniji“ za svoj dijabetes
od prosecne osobe).! Percipiranje vremena kojim se bavim u radu jeste vre-
me pacijenta tj. vreme osobe sa dijabetesom, koje je drugacije od razumevanja
vremena od strane medicinskih radnika. Pored polustrukturisanih intervjua, u
radu koristim i autoetnografiju, kako bih u istrazivanje unela i sopstveno Zivlje-
no iskustvo sa tip 1 dijabetesom, kao komplementarni deo intervjuima (Adams
et al. 2017, 3).

1 Sto ne znadi da ljudi koji nisu aktivisti ne vode ra¢una o svom dijabetesu, ve¢ da ova grupa
ljudi predstavlja tzv. pacijente eksperte na polju dijabetesa (Kingod 2017).
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Biomedicinski aspekti dijabetesa

Prema najnovijem Atlasu Medunarodne dijabetes federacije, u 2021. go-
dini se smatralo da na svetu Zivi 537 miliona odraslih ljudi sa nekim tipom
dijabetesa (International Diabetes Federation 2021, 32). U Republici Srbiji se,
prema proceni Instituta za javno zdravlje ,,Dr Milan Jovanovi¢ Batut” smatra da
dijabetes ima priblizno 700.000 ljudi tj. 12% odraslog stanovnistva (PakoueBuh,
Mwpym u boxxuh 2021). Dijabetes je ozbiljno, hroni¢no stanje koje se javlja
kada telo ne moze da proizvodi dovoljno insulina ili ne moze efikasno da kori-
sti insulin koji proizvede. Postoje tri glavna tipa dijabetesa (tip 1, tip 2 i gesta-
cijski), kao i podtipovi lada, modi i veliki broj specifi¢nih podpodtipova.

Dijabetes tip 1 dugo se smatrao ,,glavnim” tipom dijabetesa u detinjstvu,
ali se poslednjih decenija sve ¢e§ce javlja u bilo kom Zivotnom dobu. Ne moze
se spreciti i predstavlja hroni¢nu bolest, tj. stanje. Ljudi sa dijabetesom tip 1
moraju svakodnevno da uzimaju insulin da bi preziveli. Pre otkri¢a insulina
1922. godine, deca sa tip 1 dijabetesom najc¢es¢e su umirala u okviru godinu
dana od dijagnoze (Bennett 2019). Doze insulina, koje se koriste ve¢ vise od
100 godina, ne mere se u mililitrima, ve¢ u insulinskim jedinicama, gde jedan
mililitar sadrzi sto insulinskih jedinica, $to znaci da je koli¢ina insulina koja se
uzima deo vrlo osetljive i precizne jednacine, te ako se za par jedinica pogre-
§i terapija, moze do¢i do smrtnog ishoda od prevelike doze. Ako se ne uzme
dovoljno insulina, posledice nisu ovako direktne i striktno smrtonosne, ve¢ se
svaka visoka glikemija ,,ra¢una” za razvijanje komplikacija u budu¢nosti?, zbog
kojih se dijabetes naziva ,tihim ubicom® Za razliku od tip 1 dijabetesa gde pan-
kreas ne lu¢i hormon insulina, kod tip 2 dijabetesa lucenje je usporeno, te je
potrebno podstaknuti ga. Dijabetes tip 2 ¢ini ogromnu vecinu (preko 90%) di-
jabetesa $irom sveta i ukljuc¢uje uzimanje lekova za regulisanje nivoa glukoze u
krvi. Kod uznapredovalih sluc¢ajeva, slu¢ajeva koji su prekasno otkriveni ili kod
ljudi koji dijagnozu nisu prvobitno shvatili ozbiljno (Sto nije samo njihova in-
dividualna odgovornost), u terapiju se uvodi i insulin. Iako biologija igra odre-
denu ulogu, nastanak i $irenje dijabetesa tip 2 rezultat je drustvenih i kulturnih
procesa koji se odnose na promenu kvaliteta hrane i koli¢ine energije koja se
trosi. Za neke populacije, ove promene ponekad se opisuju kao dokaz akultu-
racije, ¢esto definisane kao usvajanje zapadnog, modernog, bogatog, civilizova-
nog nacina zivota (Ferzacca 2012). Ljudsko ponasanje je centralno za etiologiju
i terapijsko upravljanje. Ova centralnost ljudskog ponasanja i razlike u stopama
prevalencije dovele su do ozbiljnog shvatanja veze izmedu kulture i dijabetesa.
Kod dijabetesa tip 1, drustveni faktori nisu uzrok bolesti ve¢ faktor koji utice
na kvalitet Zivota, jer su osobe sa tip 1 dijabetesom cesto stigmatizovane u svim
sferama Zivota — od uze i Sire porodice, upisa u vrti¢ i $kolu, preko romanti¢nih
veza do zaposlenja (Foti¢ 2021).

2 U komplikacije spadaju: retinopatija, nefropatija, polineuropatija, problemi u imunolos-
kom, kardiovaskularnom i digestivnom sistemu kao i parodontalne bolesti, seksualna dis-
funcija i komplikacije trudnoce (Lieberman 2004).
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Proucavanje dijabetesa kroz prizmu vremena

Norbert Elijas je u svom Eseju o vremenu napisao da je vreme pre svega
medij orijentacije drustvenog sveta koji ga reguliSe u odnosu na ljudski zivot
(Elias 1986). Dok uobicajena koncepcija vremena prati Njutnov model linearne
progresije (Gergel 2013, 503), isto se ne moze reci za ljude koji Zive sa hroni¢-
nim bolestima. Vreme koje prolazi posmatra se kao objektivna stvarnost koju
strukturi§emo tako $to ga delimo na jedinice kao $to su sati ili dani. Hroni¢na
bolest u zivot osobe koja ima neku dijagnozu uvodi stalne ili periodi¢ne simp-
tome koji ometaju svakodnevni Zivot, kao i nove odnose sa vremenom. An-
tropolosko proucavanje bolesti za koje se smatra da su hroni¢ne otvara vazna
pitanja o nacinima na koje se bolest konceptualizuje, uticaju biomedicinskih
perspektiva na upravljanje boles¢u, ulozi medicinske terapije i ceni i dostupno-
sti nege. Pored toga, proucavanje hroni¢nih bolesti daje nam priliku da istrazi-
mo bolest kao nacin Zivota.

U okviru istrazivanja koja se bave proucavanjem hroni¢nih bolesti kroz
prizmu vremena, od 1970-ih godina pa do danas, najc¢esce se nailazi na cetiri
koncepata tj. temporalne strukture: vreme kalendara i sata (CCT), biografsko
vreme, vreme proslosti-sadasnjosti-buducnosti i unutrasnje vreme i ritmovi
(od kojih su prva tri drustvena a cetvrto individualno, telesno) (Jowsey 2016,
1093). Ono $to ¢ini nedostatak mnogih istrazivanja jeste to $to retko koriste
vi$e od jedne temporalne strukture, naj¢esce se fokusiraju samo na jednu hro-
ni¢nu bolest i gotovo da ne postoje radovi o temporalnosti kod ljudi koji zive
sa nekoliko hroni¢nih bolesti ili komorbiditeta, koji su sve ¢e$c¢a pojava. Tip
1 dijabetes uopsteno, kako je ve¢ pomenuto, predstavlja bolest koja se neupo-
redivo rede istrazuje od dijabetesa tip 2, te je istrazivanje tip 1 dijabetesa kroz
koncepte vremena predmet nekolicine radova.

Vreme kalendara i sata svakako predstavlja temporalnu strukturu koja se
najcesce koristi i koja se u odredenoj meri moze primeniti i na dijabetes, za koji
se smatra da predstavlja ,,posao sa punim radnim vremenom” Anselm Straus
i kolege su 1980-ih skovali termin ,rad pacijenata” (patient work) fokusirajuci
se na uce$ce pacijenata u sopstvenoj nezi. Nakon opseznog terenskog rada u
bolnicama, Straus i kolege su zakljuc¢ili da ,,medu ljudima koji rade u bolni-
cama, doprinoseci direktno ili indirektno nezi pacijenata, postoji jedna grupa
radnika koja se ne prepoznaje — sami pacijenti. Radnici pacijenti nemaju titule
svog zanimanja i posao koji obavljaju cesto je nevidljiv - iako se, paradoksalno,
Cesto pretpostavlja i ¢ak ocekuje — ali ga bolnica svakako ne pla¢a” (Strauss et
al. 1982, 977).

Studija Saforda i drugih, koja koristi CCT temporalnu strukturu, fokusira
se upravo na dijabetes i za sada predstavlja jedinu studiju o tome koliko objek-
tivnog vremena ljudi sa dijabetesom potrose na brigu o sebi tokom dana. Studi-
ja je radena u SAD u vidu ankete na velikom broju pacijenata, gde se smatralo
da u svakodnevnu brigu spadaju merenje Secera, davanje insulina, fizicka ak-
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tivnost, briga o stopalima i kupovina namirnica i kuvanje (Safford et al. 2005).
Glavna mana ove studije lezi u ¢injenici da su pomenuti parametri kori$¢eni na
osnovu saveta doktora, koji smatraju da pacijenti najvise vremena tokom dana
mogu da potrose na pomenute elemente. O onome $to se tice Zivota pacijenata
sa dijabetesom, za potrebe studije nisu pitani pacijenti u vidu pilot studije ili
intervjua, ve¢ je iskustvo medicinskih doktora smatrano relevantnijim, iako oni
sami ne Zive sa dijabetesom, te nemaju to Zivljeno iskustvo. Takode, u studi-
ji nije napravljena razlika izmedu tipova dijabetesa, iako je nemoguce da se,
na primer, tip 1 i tip 2 proucavaju kao ista bolest. Uprkos tome $to su autori
u samoj studiji naznacili da je glas pacijenata u istrazivanjima ,,uznemirujuce
odsutan’, nisu se potrudili da naprave promenu. Srednja vrednost vremena koje
tokom jednog dana osobe sa dijabetesom provedu u brizi o svom stanju izra-
¢unata je na 48 minuta (Safford et al. 2005, 262, 265), dok je prosek za jedno
merenje $ecera iz prsta tri minuta, a jedno davanje insulina insulinskim penom
Cetiri minuta. Opet, ni ovde se ne objasnjava na koji tip dijabetesa se misli, niti
koliko vremena je osoba provela u razmisljanju i ra¢unanjun, na primer, doze
insulina. Ako je izrac¢unato da je nekoliko minuta potrebno da bi se uradile ove
dve radnje, potrebno je detaljno objasniti §ta se smatra da u njih spada. Ova
studija pokazuje nedostatke koris¢enja CCT temporalne strukture kod prou-
¢avanja dijabetesa, jer se u racunicu bavljenja brigom o dijabetesu ne dodaje
unutrasnje vreme, koje, kako ¢u pokazati, ,krade” neuporedivo vie vremena u
jednom danu. Ako Zelimo da razumemo percepciju vremena i steknemo uvid u
sloZenija pitanja percepcije vremena i bolesti, mora¢emo da prevazidemo ogra-
nicenja ovog modela.

Biografsko vreme odnosi se na vremenski period od rodenja do smrti oso-
be, ili drugim rec¢ima biografiju. U okviru istrazivanja koja se bave hroni¢nim
bolestima, pa i onih koja koriste ovu temporalnu strukturu, najvazniji dogadaj
predstavlja trenutak dijagnoze i period neposredno nakon nje, koji se naziva
biografskim poremecajem (biographical disruption). Osoba je smatrala da ce
njena Zivotna putanja i¢i u jednom ,normalnom” smeru uz predvidljive hro-
noloske korake, te se po dijagnozi taj smer fundamentalno poremetio, kao i
celokupan pogled na vreme. Ipak, kako Gidens pise, ,,moZemo nauciti mnogo
o svakodnevnim situacijama u rutinskim okruzZenjima iz analize okolnosti u
kojima su te postavke radikalno poremecene” (Giddens 1979, 123, prema: Bury
1982, 169). Poremecaj se odrazava na svakodnevne aktivnosti, na¢in funkcioni-
sanja, socijalizaciju, zivotni stil i pogled na svet. Proucavaju¢i ljude koji su tek
dobili dijagnozu artritisa, Bari navodi tri aspekta poremecaja koje donosi hro-
ni¢na bolest: narusavanje aktivnosti koje su se ranije uzimale zdravo za gotovo,
dublje poremecaje koji navode osobu na ponovno razmisljanje o sopstvenoj bi-
ografiji i odgovor na poremecaj gde se mobilisu resursi kako bi se osoba suocila
sa izmenjenom situacijom u kojoj se nalazi (Bury 1982, 169-170). Biografski
metod se moZe primeniti na tip 1 dijabetes, jer biografski poremecaj dijagnoze
jeste, kao $to ¢emo videti, prekretnica u zivotima osoba sa dijabetesom, ali bi
bila greska ne fokusirati se na jo$ neke temporalne strukture, koje mogu do-
prineti novim uvidima u ra¢unanje vremena iz ugla samih ljudi s dijabetesom.
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Vreme proslosti-sadasnjosti-budu¢nosti (PSB) u okviru bavljenja dijabe-
tesom proucava se primenom Hajdegerove filozofije vremena. Moris (Morris
2008) uvodi fenomenologiju u PSB okvir temporalnosti, pozivajuci se na Haj-
degerovu ekstati¢nu temporalnost (ecstatic temporality), koja se odnosi na me-
dupovezanu prirodu proslog-sadasnjeg-buduceg vremena, kao informisanja o
telesnom prisustvu i potencijalnosti. Hajdegerova ekstati¢na temporalnost de-
finiSe nase postojanje u svetu, koje je prvenstveno usmereno ka budu¢nosti, ali
i spojeno sa sadasnjim i pro$lim iskustvima (Gergel 2013, 504). Obi¢na, zdrava
osoba zivi u ekstati¢noj temporalnosti, dok osoba sa dijabetesom zivi u ,,provi-
zornom vremenu‘. Moris dijabetes vidi kao poremecaj ekstati¢ne temporalnosti
i budu¢nosti/slobode, zbog ¢ega uvodi pojam provizornog vremena (provisi-
onal time) koji primenjuje na postovanje vremena koje osobe sa dijabetesom
moraju da imaju kako bi njihov dijabetes bio $to bolje regulisan. On ovde misli
na to da umesto da nakon davanja jedne doze insulina osoba oseca slobodu,
ona razmislja o vremenu u sekvencama - kada treba da pojede hranu, kada ¢e
dati slede¢u dozu i $ta ¢e sve jo$ morati da uradi (Morris 2008, 4). Za razliku od
ljudi koji ne Zive sa hroni¢nim bolestima, kojima se mozak na podsvesnom ni-
vou bavi predostroznoscu, kod osobe sa dijabetesom ta uloga mozga je svesna,
¢ime nestaje sloboda, te osoba postaje talac vremena. Moris smatra da inheren-
tna buduca priroda necijeg identiteta doprinosi poteSkoc¢ama u suocavanju sa
boles¢u i njenim prate¢im ogranicenjima (Gergel 2013, 505). Provizorno vre-
me Moris takode naziva i hroni¢nim vremenom, a dijabetes boles¢u vremena
(Moriss 2008, 13, 17). U ovom temporalnom okviru dijabetesom su se bavili i
Nozari, Janbabai i Dusti, koriste¢i pet dimenzija strukture perspektive vremena:
proslo-pozitivno, proslo-negativno, sadasnje-fatalisticko, sadasnje-hedonisticko
i buduce (Nozari, Janbabai, Dousti 2013, 158). Podaci do kojih su dosli poka-
zuju da osobe sa dijabetesom, za razliku od zdravih osoba i osoba koje imaju
rak, imaju mnogo izrazeniju dimenziju proslog-negativhog vremena (koja je
povezana sa ve¢im stepenom depresije i anksioznosti), kao i da buduce vreme
percipiraju kao najvaznije (Nozari, Janbabai, Dousti 2013, 162).

Unutrasnje vreme i ritmovi najvise se vezuju za francuskog filozofa Mer-
lo-Pontija. Ritam je niz dogadaja ili procesa koji se desavaju sa pravilnoscu.
Mi jedemo, spavamo, didemo, varimo, razmisljamo, komuniciramo i radimo na
ritmi¢an nacin. Kada se kombinuju ,,medusobno povezanim stopama®, ritmic-
ni procesi proizvode telo koje funkcionise (Jowsey 2016, 1097). Merlo-Ponti
smatra da se vreme dozivljava kroz telesna iskustva i prakse, tj. preko telesnih
ritmova, koji su kod osobe koja zivi sa nekom hroni¢nom boles¢u poremeceni.
Vreme se deli na spoljasnje i unutrasnje tj. telesno, koje se dozivljava unutar
tela. Spoljasnje vreme je objektivno i povezuje se sa CCT, biografskim i PSB
vremenom i to je takode vreme koje koristi biomedicina, dok je unutra$nje
vreme vezano za ritmove i subjektivna iskustva osobe koja ima neku bolest.
Fenomenolog Tumbs smatra da je vreme vazno za razumevanje nacina na koji
pacijenti prolaze kroz i Zive sa bolestima i da postoji radikalna razlika izmedu
unutra$njeg (prozivljenog) i objektivnog (CCT) vremena kod ljudi sa hroni¢-
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nim bolestima, naglagavaju¢i koliko je unutra$nje vreme zanemareno u odnosu
na spoljasnje, upravljacko, $to uti¢e na otudenje pacijenta od sopstvenog tela
(Toombs 1990). Drugim rec¢ima, on govori o jazu izmedu ova dva vremena i
kakav uticaj taj jaz ima na pojedinca. Mekoj, koji se bavio odnosom unutras-
njeg i CCT vremena kod osoba sa HIV-om, primetio je da pojedinci ¢esto mo-
raju da usklade svoje unutrasnje vreme sa spolja$njim; na primer, u situaciji
kada lek mora da se uzme uz jelo, pregovaranje - jer osoba mozda nije gladna
- nije moguce (Jowsey 2016).

Jedan dan sa tip 1 dijabetesom

Ako zelimo da se bavimo proucavanjem Zivota sa tip 1 dijabetesom kroz
prizmu vremena, potrebno je da zavirimo u svakodnevni zivot ljudi. Kako Vina
Das govori: ,,Ono $to sam pokusala da pokazem jeste da su rutina i ponavlja-
nje zaista veoma vazni za svakodnevni Zivot, ali upravo te rutine i ponavljanja
sadrze mnogo vie potencijalnosti koje otkrivaju misteriozni karakter svakod-
nevnog zivota — da je on i prijatan i neprijatan, mesto opasnosti i mesto bez-
bednosti” (Loher et al. 2018, 85). Das takode smatra da se svakodnevica mar-
ginalizovanih ljudi, sa kojima ona saraduje, ne moze uzimati zdravo za gotovo.
Iako nisu marginalizovani, smatram da je ovo slucaj i sa ljudima koji Zive sa
zahtevnim zdravstvenim stanjima. Osobe sa tip 1 dijabetesom postaju ,lekari
za sebe”, kao i matematicari, nutricionisti i li¢ni treneri (Montez and Karner
2005, 1086, prema: Ferzacca 2000, 1; Bennett 2019) - zbog intenziteta stanja,
nivoa svesti s kojom se bave svojim stanjem, kao i visoko specijalizovanim sva-
kodnevnim praksama, kao $to su davanje dnevnih doza insulina insulinskim
penovima ili insulinskom pumpom, merenje glukoze u krvi preko aparata za
merenje glukoze i/ili senzora za kontinuirano ili fle§ merenje glukoze?, prora-
¢uni unosa ugljenih hidrata* i zamena bo¢ica, igala, katetera i rezervoara kao i
senzora. Zivot sa tip 1 dijabetesom obuhvata stalno $telovanje’ (attuning) (Kin-
god et al. 2019, 2) zbog kog osoba godinama (ita, uci iz razli¢itih izvora, komu-
nicira sa drugim osobama sa dijabetesom, razvija vestine i strategije i donosi
veliki broj mikro-odluka u vezi sa sopstvenim telom na svakodnevnom nivou.
Suzan Zontag bi Zivot sa dijabetesom umesto $telovanja nazvala ,,opterecuju-
¢im gradanstvom” (onerous citizenship) (Sontag 1978, 3, prema: Kingod et al.
2019, 3).

3 Senzori za kontinuirano merenje glukoze (CGM), kao §to i sam naziv kaZe, mere nivo $e-
¢era bez prekida (osim modela koji zahtevaju kalibraciju $e¢erom iz prsta na osam ili 12
¢asova) iz intersticijalne te¢nosti koja se nalazi ispod povrsine koze. Fle§ senzori (FGM),
kojih je sve manje, ne mere nivo $ecera tj. glukoze kontinuirano, ve¢ u trenutku kada osoba
»ocita” senzor telefonom ili aparatom za senzor. Vise o ovome, na primer: https://www.
typelfoundation.com.au/management.

4 Ugljeni hidrati predstavljaju najvazniji element ishrane osoba sa dijabetesom, jer vi$e nego
bilo koji drugi faktor uti¢u na rast $ecera u krvi. U njih spadaju: Seceri, skrob, dijetalna
vlakna i alkoholni $eéeri (Bonsembiante et al. 2021).
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Sta je to toliko optere¢ujuc¢e? Mozemo proéi kroz jedan moj obi¢an dan o
kojem sam vodila beleske u dnevniku tokom rada na ovoj temi:

Budim se ujutru i moja prva jutarnja pomisao vezana je za nivo $ecera u
krvi. Merim glukozu iz prsta, iako gotovo stalno u poslednjih par godina imam
prikacen i CGM senzor. Tek nakon merenja i donos$enja prvih odluka nakon
tog merenja, moj dan moze da po¢ne. U odnosu na to kakva je prva vrednost
$ecera zavisi: da li ¢u odmah dati odredenu dozu insulina, tzv. korekciju jer mi
je Secer visok, da li necu dati insulin ako mi je $ecer stabilan; koliko je stabilan
i kada bi mogao da krene da pada; kada ¢u da doruc¢kujem - verovatno ¢u,
kao $to najcesce i radim od kako sam zaposlena, jesti kada dodem na posao;
ako mi je, pak, jutarnji Secer nizak, mora¢u odmah da popijem sok®. Ovime
sam zavr$ila razmisljanje o prvom jutarnjem merenju $ecera. Samo merenje za
mene traje vrlo kratko — najvi$e 30 sekundi. Prema CCT vremenu, vreme koje
sam ja potrosila na dijabetes ra¢unalo bi se kao najvi$e jedan minut. U stvari,
moje unutra$nje razmisljanje o dijabetesu je mnogo kompleksnije od toga. Ako
se na putu za posao ose¢am ,drugacije®, $to kada je dijabetes u pitanju moze
biti bilo $ta — pogledacu grafik na pumpi jednom ili vise puta tokom voznje. U
zavisnosti od vrednosti Secera kada izlazim iz autobusa, zavisi da li ¢u insulin
za doruc¢ak da dam odmah, dok ¢ekam lift do kancelarije ili tek kada sednem
za sto. Insulin sebi dajem preko pumpe, $to olaksava proces davanja koji se svo-
di na pritiskanje nekoliko dugmica, umesto vadenja pena, dezinfekcije mesta
uboda i ,bockanja” kod ljudi koji nemaju pumpu.® Doruc¢ak sam ujutru spa-
kovala i znam koliko ima ugljenih hidrata, na osnovu kojih pravim rac¢unicu
koliko mi je insulina potrebno. Jedem dorucak samo ako je Secer u opsegu koji
je za mene subjektivno odgovaraju¢. Posle dorucka idem da pravim kafu. O kafi
obavezno unapred moram da razmisljam, kao i o svemu u Zzivotu, jer mi kafa,
iako ne pijem slatku, uvek podize $ecer. Tokom prepodneva, na svakih pola
sata, a Cesto i krace, gledam grafikon pumpe ili merim $ecer iz prsta, jer ¢e oko
11-12 sati prepodne pumpa pistati i traziti kalibraciju unosom vrednosti nivoa
$ecera iz prsta u pumpu, koju radim minimum dva puta tokom dana. Opet, ako
se ose¢am ¢udno u bilo kom trenutku, merim $ecer iz prsta, jer su situacije u
kojima u potpunosti verujem senzoru retke. U zavisnosti od $ecera tokom ka-
snijeg prepodneva mozda pojedem voce za koje sam takode dala insulin ranije,
jer ono (opet zavisi koje i kako kome individualno) naglo dize Secer. Ako sam
ponela mandarinu, Se¢er mi se nece podici i ¢ak mogu da je jedem iako mi
je Secer visok, jer nece napraviti razliku. Oko jedan-dva posle podne izvadim
rucak koji sam takode ponela od kuce i napravila prethodne veceri, jer retko

5  Sok, a ne hranu, uzimam ujutru jer moram da sa¢ekam da mi deluje lek za komorbiditetnu
dijagnozu - hasimoto.

6  Terapija insulinom vrsi se preko insulinskih penova, koji su u Republici Srbiji dostupni
osiguranicima o trosku drzave (uz participaciju). Insulinska pumpa dobija se preko Fonda
za zdravstveno osiguranje RS kao medicinsko pomagalo. Vise o razlici izmedu penova i
pumpe: https://www.dbl-diabetes.com/all-about-diabetes/diabetes-basics/management/in-
sulin-pump-or-pen.
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nesto naruc¢ujem. Razlog tome je §to uvek mogu da postoje skriveni Seceri u
obrocima koji nisu napravljeni kod kuce. U periodu rucka ne moram mani¢no
da razmisljam o doziranju insulina, jer mi zbog povecane osetljivosti na insulin
u ovom delu dana, nije potrebna velika doza. Tokom ostatka dana, odnos pre-
ma dijabetesu tj. takozvano stelovanje, kako je antropoloskinja Natasja Kingod,
inace majka deteta sa dijabetesom, opisala u svojim radovima, zavisi od toga sta
radim. Ako se Setam, velika je verovatnoca da ¢e mi Secer pasti i da ¢u imati
hipoglikemiju, tako da i 0 samoj Setnji moram da razmisljam unapred. Svi moji
rasporedi i rutine zavise od dijabetesa i modifikovani su od kako je dijabetes
napravio poremecaj u toku mog Zivota.

Ako sam tokom dana imala hipo ili hiperglikemiju, dodatno tro$im i objek-
tivnog i subjektivnog vremena na dijabetes i budnije pratim simptome. Hipo-
glikemija, ili viSe njih, ¢esto mogu da mi u potpunosti promene ostatak dana,
ako izgubim snagu da se bavim onime §to sam planirala. Poslednja misao pred
spavanje, kao i prva kada se probudim, vezana je za nivo $ecera. Pred spavanje
merim $ecer iz prsta i u zavisnosti od vrednosti, opet imam nekoliko opcija - da
ne uradim nista, da nesto popijem ili pojedem ili da dam korekciju. Ako dam
korekciju, da li ¢e mi u nekom trenutku tokom nod¢i pasti $ecer, da li ¢u se pro-
buditi, da li ¢e pumpa pistati? Da li ¢e se kateter zapusiti i da li zbog te mogu¢-
nosti treba da upalim alarme za visok $ecer preko noci? Da li mi je vazniji alarm
i regulacija visokog $ecera ili san? Lezem u krevet i verujem svom telu da ¢e me
probuditi ako za to bude bilo potrebe. Koliko vremena mi je dijabetes ukrao?
Objektivno mozda dva sata, subjektivno — dijabetes je uvek tu, samo zavisi od
situacija u kojima je u prvom planu i situacija u kojima je u pozadini.

Nijedan dan u Zivotu sa tip 1 dijabetesom nije isti. Upravljanje dijabete-
som nije samo vezano za ta¢no brojanje ugljenih hidrata i davanje insulina, ve¢
je komplikovano faktorima kao $to su nedostatak sna, stres, vezbanje, kofein i
mnostvo okolnosti. Kako Anemari Mol primecuje, u logici nege dijabetesa ,,ni-
jedna varijabla nikada nije fiksna“ (Mol 2008, 54), a vreme i baratanje njime su
klju¢ni elementi upravljanja dijabetesom (Ferzacca 2010).

Metodoloski postupak i sagovornici

Istrazivanje je sprovedeno tokom januara meseca 2023. godine na terito-
riji grada Beograda, sa troje sagovornika, kori§¢enjem polu-strukturisanog in-
tervjua. Do sagovornika sam do$la preko udruzenja za borbu protiv dijabetesa
Plavi krug. Intervjui su u proseku trajali sat i po vremena. Kriterijum za odabir
sagovornika bio je Zivot sa tip 1 dijabetesom najmanje pet godina.” Inicijalno

7 Subjektivno smatram da osobe koje krace od pet godina Zive sa tip 1 dijabetesom nisu pros-
le vec¢inu iskustava kao one koje sa njim Zive duze - koje nisu u $oku, nisu u situaciji pri-
hvatanja nove realnosti i u¢enja velikog broja rutina, znanja, vestina i situacija. Smatram da
bi rezultati bili umnogome drugaciji da su intervjui radeni i sa ljudima koji dijabetes imaju
krace.
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je istrazivanje trebalo da obuhvati jo§ dvoje sagovornika, koji zbog obaveza i
fokusirane vrste intervjua, nisu mogli da izdvoje vreme.

Zbog potrebe da se prikupe saznanja o subjektivnom iskustvu sagovorni-
ka, u radu je kori$¢en biografski metod, kojim se fokus stavlja ne konkretno
na period od rodenja do trenutnog momenta u Zivotu sagovornika, ve¢ kratko
na period pre dijagnoze dijabetesa, do razmisljanja o budu¢nosti. Iako je za
biografski metod dovoljan jedan sagovornik (Byumnnh-Hemxosuh 2013, 43),
u ovom radu ih ima troje, kako bi mogla da se ustanove poklapanja ili razlike
u nacinu ra¢unanja vremena. Sagovornici su mladi ljudi koji imaju izmedu 23
i 28 godina, te spadaju u studente i radno aktivno stanovnistvo. Svi imaju tip
1 dijabetes koji im je otkriven u rasponu od 5. do 14. godine zivota. Osim naj-
mladeg sagovornika, koji dijabetes ima osam godina, ostali sagovornici (kao i
ja) sa njim Zive preko 15 godina. Zbog licnog iskustva Zivota sa tip 1 dijabete-
som, kao komplementarni metod kori$¢ena je u manjoj meri i autoetnografija,
uz neformalne razgovore sa ¢lanovima porodice zbog celokupnije slike o perio-
du tokom i neposredno nakon dijagnoze.

U okviru biografskog metoda, narativi bolesti od 1980-ih, izmedu osta-
log, daju glas pacijentima, ¢ime se uvazava njihovo subjektivno iskustvo bolesti,
koje je cesto drugacije od videnja bolesti iz ugla biomedicine. Narativi bolesti
takode pomazu i samim ljudima koji Zive sa hroni¢nim bolestima da se izbore
sa nekim Zivotnim situacijama, kao $to je problem identiteta koji hroni¢na bo-
lest donosi. Hajden pravi razliku izmedu: bolesti kao narativa, narativa o bolesti
i narativu kao bolesti (Hyden 1997, 54). U okviru bolesti kao narativa, koju u
ovom radu koristim, narator, bolest i narativ — kombinovani su u jednoj osobi
- onoj sa tip 1 dijabetesom.

U okviru patografija, narativa pacijenata o bolesti i njihovoj borbi da je
prevazidu tj. Steluju svoj Zivot kako bi najbolje Ziveli sa njom, najc¢esce su tri
teme: vreme pre pocetka bolesti, dijagnoza i pocetak novog zivota sa boles¢u
(Hyden 1997). Na osnovu naracija mojih sagovrnika, vremenska iskustva sam
podelila na tri celine i nekoliko temporalnih struktura: proslost i biografski po-
remecaj, sadasnjost i unutrasnje vreme i buduc¢nost i fatalisticku orijentaciju.

Proslost i biografski poremecaj

Hroni¢na bolest cesto se shvata kao posebna vrsta biografskog poremecaja.
Dijagnoza tip 1 dijabetesa u kojem god zivotnom dobu, a narocito detinjstvu,
predstavlja veliki Sok koji je potrebno prihvatiti kako bi se nastavilo sa novim
tokom Zivota koji obuhvata velike promene: u funkcionisanju pojedinca, ali i
cele porodice i blize okoline, stilu Zivota, identitetu, svakodnevnim aktivno-
stima i stalnom ucenju o razli¢itim aspektima Zivota sa dijabetesom. O tome
koliko je tip 1 dijabetes veliki i klju¢ni dogadaj u Zivotu porodice osobe koja je
dobila dijagnozu mozemo razumeti i iz ugla ¢lana porodice. S obzirom na to da
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li¢no dijabetes imam od pete godine, kada nisam sama mogla da vodim racuna
o njemu, niti razumela dijagnozu, Zelela sam da popri¢am o ovoj temi sa maj-
kom. Za nju je momenat dijagnoze:

»Klju¢niji od bilo kog drugog kljuénog momenta u Zivotu, ¢ak i od smrti mo-
jih roditelja. Kada me ljudi pitaju koliko ti ima$ godina, ja nikada prvo ne po-
mislim na ‘95. da si tada rodena, nego na 2000. godinu. Ta 2000. kada si obo-
lela je prekretnica u nasim Zivotima, kao da vreme pre toga nije postojalo, jer
smo potpuno promenili nase Zivote, Zivotni stil porodice, razmisljanja u toku
dana su se promenila u odnosu na period izmedu 1995. i 2000, jer je taj peri-
od bio period razbibrige, a da to nismo ni znali. Od 2000. jutro je kretalo po
potpuno drugom ritmu, ceo dan je bio po drugom ritmu, no¢ je isto bila za
razmisljanje da li ¢e$ upasti u hipo ili biti hiper, pa §ta mozemo da o¢ekujemo
yjutru. To je planiranje prema tome kakva je tvoja glikemija od jutra kad se
probudis, kakva je bila no¢, $ta ¢e$ za dorucak, koliko insulina, da li ¢e$ ici
na trening, sa kakvim $ecerom te predajemo vaspitacicama ili nastavnicima.
Ceo period izmedu ‘95. i 2000. mi je kao izbrisan. Ja i danas zastanem kad me
pitaju koliko ima§ godina jer znam da ¢u prvo da pogresim.“

Dijabetes prema ovom iskazu definitivno mozemo shvatiti kao dubok bi-
ografski poremecaj cele porodice. Aktivnosti i na¢in funkcionisanja porodice
koji je pre dijagnoze i$ao jednim tokom i uzimao se zdravo za gotovo (Bury
1982), nakon dijagnoze je narusen. Nova rutina obuhvata stalnu brigu i strep-
nju o vrednostima Secera u krvi, od kojih zavisi tok celog dana. Vreme bezbriz-
nosti pre dijagnoze zamenjeno je vremenom stalne budnosti.

Za razliku od ovako snaznog dozivljaja dijagnoze od strane roditelja, koji
se slaze sa podacima do kojih su dosli Nozari i drugi (2013) - da osobe sa di-
jabetesom imaju izrazeniju dimenziju proslog-negativnog vremena, moji sago-
vornici nisu imali toliko jak negativni utisak, ali dijagnoza jeste bila klju¢ni mo-
menat u njihovim Zivotima i odredila je i umnogome uticala i na njihov razvoj
licnosti. Pitala sam ih i da li na Zivot gledaju kao na onaj pre i nakon dijagnoze,
i od svih dobila odgovor da kada pomisle na proslost ne pomisle na onu pros-
lost kada nisu imali dijabetes. Na tu proslost ne pomisli ¢ak ni Nikola, koji od
svih sagovornika dijabetes ima najkrace — osam godina. On smatra da se ni ne
seca zivota pre dijabetesa, jer mu je to veliki deo svakodnevice, §to uti¢e na to
da se oseca kao da dijabetes ima od rodenja. Percepcija vremena, vidimo, me-
nja se i nakon osam godina Zivota sa dijabetesom. Moji sagovornici nisu sigurni
da li na dijagnozu gledaju kao na potpuno negativan ili pozitivan dogadaj, ali
smatraju da su zbog dijabetesa razvili vestine koje bez dijabetesa ne znaju kako
bi imali. Jana, koja dijabetes ima od devete godine, rekla je:

»Ne se¢am se zivota pre dijabetesa, tako da ne gledam na svoju proslost kao
na onu pre dijabetesa. Da mi neko danas dode i uzme mi dijabetes ja bih re-
kla ne moze, jer ne znam kako bez njega. Ali bio je Sok svakako. Naravno da
je prekretnica kada se sve promeni, ceo zivot — malopre si bila zdrava i sve je
okej, onda nesto $to si pre radila sada ne moze$ i mora$ sto novih stvari da

¥ <«

radis.
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Proslost pre dijagnoze dijabetesa predstavlja zaboravljen period, delom
zbog konstantnog rada - kako objektivnog, spoljasnjeg, tako i unutrasnjeg, koji
je cesto nevidljiv drugim ljudima. U istrazivanju koje je sprovela Deding sa de-
com sa tip 1 dijabetesom u Holandiji, dosla je do informacija da deca svoje
upravljanje dijabetesom vide kao posao koji je analogan poslu doktora — oni
prate kako njihovo telo funkcioni$e, mere $ecer u krvi, daju sebi insulin penovi-
ma ili insulinskom pumpom i interpretiraju rezultate (Dedding 2010, 23).

Sadasnjost, klju¢ni dogadaji i unutrasnje vreme

Percepcija sadasnjosti u zivotima sagovornika i to kako je oni dozivljavaju
bila je naj$ira tema razgovora. Tu su spadale teme o tome kako im izgleda dan,
koliko vremena u danu smatraju da im odlazi na bavljenje dijabetesom, da li
postoje dani kada je lakse/teze baviti se dijabetesom, koliki deo dana je kon-
kretno vezan za tehnologiju i na koji nacin, da li postoje situacije u kojima se
osecaju kao da vreme drugacije percipiraju nego inace i koji su jo$ vazni mo-
menti u njihovim Zivotima.

Najvaznija tema razgovora ticala se vremena koje u jednom danu osoba
potrosi na dijabetes ili, s druge strane, koje joj dijabetes ukrade. Kako sam na-
vela iznad, Saford i drugi (Safford et al. 2005) su u istrazivanju koristili CCT
koncept vremena i oslanjali se na perspektivu lekara, na osnovu ¢ega su usta-
novili da u proseku osoba potrosi 48 minuta tokom dana na brigu o dijabete-
su. U ovom istrazivanju nisam trazila sagovornicima da mi predstave detaljnu
racunicu ili da pokusaju da provedu jedan dan u zapisivanju koliko vremena
potro$e na koji aspekt Zivota, ve¢ da mi kazu ono $§to im prvo padne na pamet.
Na osnovu odgovora shvatila sam da se unutrasnje, subjektivno vreme, meri
potpuno drugacije od spoljasnjeg. Prva reakcija svih osim Jane bila je da na
brigu o dijabetesu potrose 12 sati:

»Pa stalno razmisljam o tome, evo dok pri¢amo razmisljam kakav je $ecer jer
treba da se kalibriS$em uskoro, stavila sam novi senzor i sad da li je ravan $e-
¢er ili ¢u otidi u hipo i sjebati kalibraciju. Ili hodam ulicom, da li sam gladna,
jel mogu odmah da jedem, kakav je $ecer i tako. Mislim da od 24 sata, polo-
vinu vremena mi oduzima dijabetes. Znaci dijabetes i ja smo toliko povezani
da ne mogu ni na jednu stvar da pomislim bez njega. Ne mogu da zamislim
da sedim ovde bezbrizna i ne pomislim na dijabetes®. (Milena)

Dijabetes nalaze budnost i stalnu opreznost, a samosvest tela je konstantno
pojacana. Vise od prose¢nih 12 sati brige o dijabetesu potrebni su u periodima
kada je rutina uzdrmana. To se de$ava tokom akutne bolesti, kada je $ecer tes-
ko spustiti iz hiperglikemije; tokom putovanja — kako zbog promene sredine,
tako i zbog hrane, stresa i svega o ¢emu je potrebno razmisljati pre i tokom
putovanja — koliko terapije je osoba ponela, da li ¢e to biti dovoljno, $ta ako se
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bocica insulina polomi, $ta ako se kateter zapusi, senzor ne radi i tako dalje.
Desava se i u nekim vaznim trenucima, kao $to je prijemni na fakultetu ili ispit,
takmicenje, rodendan. Cak i ako osoba nije izala iz rutine, sam $ecer u nekim
trenucima ne reaguje na insulin kao $to bi inace trebalo. U takvim trenucima
Jana je pozelela da se sve zavrsi:

»Mnogo sam puta bila razocarana, gde sam dosla dotle da kazem sebi okej,
nek umrem. Jer se bori§ protiv vetrenjaca, ti daje$ insulin, osecas se lose, on se
ne pomera, pumpu ti ne daju® i na sve to ima$ Zivot, odgovornosti, svakod-
nevne izazove, faks, ispite. U tom kontekstu sam viSe puta nasla sebe kako
spavam po 20 sati, jer ne mogu nista vise. To je najviSe bilo na fakultetu®

Ono $to se jo$ od temporalnih struktura javlja u zivotu osoba sa tip 1 dija-
betesom jeste vreme koje staje i vreme koje se ne pomera. Vreme staje u situa-
cijama srednje teze hipoglikemije, koja vodi ka nesvesti. U toj situaciji javlja se
nagon za prezivljavanjem i shvatanje protoka vremena nestaje:

,»,Kad sam hipo, ti trenuci kada idem ka hipo i znam da ¢u neminovno pasti u
hipo, to je nesto kada vreme stane. I kad pojedem [kako bi regulisala hipogli-
kemiju], ose¢am da vreme prolazi i prolazi i prolazi i ja samo razmisljam da li
sam dovoljno pojela® (Milena)

U situaciji hiperglikemije, s druge strane, Janino misljenje je da:

,Vreme postoji ali stoji. Prolazi ali se Secer ne spusta. Ja imam osecaj da svojom
nervozom i Zeljom da ga spustim brzo, da ga samo zadrzim gore. Samo Zelim
da se ose¢am bolje od svih tih simptoma, tako da tada samo Zelim da vreme
prode. Znaci osecaj je kao da posto se Secer ne pomera ni vreme se ne pomera‘.

Simptomi hipo i hiperglikemije predstavljaju tragove koje osoba koristi
kako bi tumacila ne samo trenutno stanje telesnog funkcionisanja, ve¢ i ono §to
je bilo pre sat vremena i $ta ¢e verovatno biti za sat vremena od sadasnjeg tre-
nutka (Maines 1983). Proces interpretacije simptoma je radnja koja se desava
gotovo konstantno, tokom celog Zivota osobe sa dijabetesom. Simptomi mogu
da poprime objektivni oblik kroz razli¢ite provere Secera u krvi koje osoba sa
dijabetesom sprovodi. Ipak, zbog tolike opreznosti i budnosti tela, osobe sa di-
jabetesom cesto unutra$nje vreme trose na ono $to im se ¢ini da su simptomi, a
zapravo su ponekad reakcija tela na nesto drugo. Primer ovoga mi je dala Mi-
lena, kada je rekla da toliko cesto razmislja o dijabetesu da ¢ak i kada sedne u
autobus i shvati da ima potrebu da ode u toalet, misli da joj se ta potreba javlja
zbog visokog Secera, a ne zbog treme od dugackog putovanja autobusom, zbog
koje je razmisljanje o odlasku u toalet stalno prisutno.

8  Misli na Republi¢ki fond za zdravstveno osiguranje koji ima rigorozne kriterijume za odo-
bravanje pumpi - za sve starije od 18 godina, potrebno je imati izrazito losu glikoregulaciju
kako bi lekarska komisija odobrila pumpu, ta¢nije, dovesti svoje telo u rizi¢nu situaciju —
umesto da se pumpa odobrava onima koji do te situacije nisu dosli. Lista medicinskih po-
magala i kriterijumi za njhovu dodelu dostupni su na sajtu REZO: https://rfzo.rs/download/
pravilnici/pomagala/Lista%20pomagala%202023.pdf.
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Tehnologija je jo$ jedna komponenta svakodnevice na koju se vreme tro-
$§i. Ona obuhvata aparat za merenje $ecera, insulinski pen, senzore, insulinsku
pumpu i tracice za merenje ketona iz mokrace. Kod ljudi koji koriste aparat i
pen, postoji manja sloboda tj. postoji realno provizorno vreme (Morris 2008),
jer je potrebna veca kontrola vremena koja se u potpunosti orijentie prema
dijabetesu - Zzivi se od jednog do drugog davanja insulina i obroka ili drugim
re¢ima, potrebna je disciplina vremena (Ferzacca 2010). Obroci ne smeju da se
preskacu, potrebno je jesti na svakih cetiri-pet sati, davati no¢ni insulin (tzv.
bazalni) u ta¢no odredeno vreme, $to donosi i neke dodatne ko¢nice. Jana je,
na primer, rekla da su joj ispitni rokovi bili najtezi periodi u doba pre nego $to
je dobila pumpu. U¢ila je no¢u a spavala danju, $to kod no¢nog insulina koji se
daje pred spavanje umnogome gubi efekat, jer se on najbolje luci upravo kada
osoba spava. Kada je presla na pumpu, Zivot joj se, kao i mnogima, promenio.
Milena je o prvom periodu kada je stavila pumpu rekla:

,Pre pumpe je bio mnogo drugaciji zivot. To jeste bilo otkri¢e, da ne moram
non-stop da koristim kalkulator za insulin, nego koristim bolus wizard®. To
je sloboda, prednost velika. Ranije znam da sam se nervirala oko hipera, gde
¢u da se ubodem, jel ¢e da boli, a sad samo dam insulin i to je to*

Nikola, sa druge strane, koji nema insulinsku pumpu, kao ni senzore koji
se sa pumpom povezuju, ali ponekad kupi FGM senzor u inostranstvu, smatra:

»Definitivno imam razliku u razmigljanju kada imam senzor i kada nemam.
Ja kad imam Libre!?, ja provedem dan u ¢ekanju da se oglasi alarm za hipo
ili hiper. I tih 14 dana senzora malo odmorim mozak, ali i to povlaci svoje
nedostatke, jer kad nosim senzor mnogo sam svestan njega i smeta mi $to je
zakacen za mene".

Pored informacija koje su sagovornici podelili, u okviru tehnologije postoji
jo$ niz aktivnosti koje oduzimaju vreme — menjanje katetera i seta za pumpu
na tri do pet dana (ili ¢e$¢e ako se zapusavaju, odlepljuju), menjanje senzora na
Sest-sedam dana (ili ¢es¢e ako ne radi, odlepi se). Menjanje seta i katetera ne
uzima vi$e od pet do deset minuta tokom dana, ali je potrebno unapred ispla-
nirati kada ¢e se to obaviti — na primer ako pumpa ujutru javi da je ostalo 20
jedinica u rezervoaru, da li ¢e to izdrzati dok se vratim sa posla, da li ¢u ujutru
zameniti set i baciti 20 jedinica u kantu za smece? Promena senzora traje duze
i zahteva da se dan donekle prema tome isplanira. Za promenu senzora po-
trebno je minimum pola sata zbog logistike, koja je ista za svakoga, tj. oduzima
objektivno vreme. Kada se plasira novi senzor, §to traje nekoliko minuta zbog

9  Bolus ¢arobnjak je opcija na pumpi preko koje pumpa sama napravi kalkulaciju oko toga
koliko insulina treba da se da na odredeni broj ugljenih hidrata. Ovo ne znaci da sama oso-
ba ne radi nista — da bi se bolus ¢arobnjak podesio potrebno je ucenje i usavr$avanje znanja
o insulinskoj osetljivosti, dnevnim totalima insulina i koliko jedna jedinica insulina pokriva
ugljenih hidrata. Takode, da bi bolus wizard radio, osoba mora u pumpu da ukuca koliko ¢e
ugljenih hidrata pojesti.

10  Najpoznatiji FGM senzor koji jo§ nije usao na domade trziste.
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opipavanja mesta uboda koje mora da se dezinfikuje i mora da ima sloj masno-
Ce, ¢eka se 15 minuta da se senzor ,hidrira” Moze se naravno cekati i duze jer
¢e tako senzor biti ta¢niji, ali 15 minuta je obavezno. Ceka se 20 ili vi$e minuta
da se transmiter — mali plasti¢ni aparati¢ koji bi se mogao uporediti sa USB-
om, napuni na svom punjacu. Transmiter se plasira u senzor koji je postavljen
i sve se zastiti lepljivim trakama. Onda se ¢eka dva sata da senzor postane upo-
trebljiv, kada je potrebno uraditi prvu kalibraciju. Za sve ovo potrebno je imati
idealne uslove - $ecer dva sata pre zamene senzora treba da bude ,,ravan”!! kao
i dva sata nakon zamene, kako bi kalibracija bila §to uspe$nija. Dakle idealno bi
bilo da se u tih nekoliko sati ne jede i ne pije nesto $to moze da utic¢e na Secer.
Mesto apliciranja senzora uvodi dodatnu logistiku jer mnoge osobe ne mogu
uspesno same da apliciraju senzor u ruku, kao glavni deo tela za koji je senzor
odobren.!? To zna¢i da ja, na primer, moram da znam kada ¢e moj partner biti
u stanu i kada ¢e moci da mi pomogne sa postavljanjem senzora.

Sam odlazak po senzore predstavlja dodatni problem - potrebno je oti¢i kod
izabranog lekara na svaka tri meseca po OPP obrazac za pomagalo, te se dogovo-
riti sa firmom koja distribuira senzore o tome kada ih preuzeti. Firma se nalazi u
delu grada koji nije lako dostupan i radi sa strankama od pola devet do pola cetiri
popodne, $to mnogima koji su zaposleni ne odgovara. Milena je rekla:

»Kad znam da treba da idem po senzore, ja nemam Zelju da idem jer znam
koliko ¢u se cimati sa jednog kraja grada na drugi. I u Domu zdravlja samo
jedna doktorka zna da mi napiSe [OPP obrazac] i onda moram i nju da ubo-
dem. Ja to sve vidim kao teret. Ali barem eto odem i onda znam da sam
mirna slede¢a tri meseca!®. Zeludac mi se obrne kad znam da treba da idem®.

U zavisnosti od toga kakav je endokrinolog specijalista, zavisi i da li se
odlazak na kontrolu u tercijarnu ustanovu percipira kao vazan datum i klju¢ni
trenutak. Za moju majku tokom mog odrastanja odlazak kod endokrinologa
bio je:

»Kao davanje pecata, verifikacija da li su roditelji dobro radili prethodna tri

meseca. Ja sam pisala beleske i pripremala pitanja unapred za doktora i bele-
zila sam njegove odgovore tu®

Ipak, odraslim sagovornicima kojima su endokrinolozi u Klinickom centru
u Beogradu sve zavisi od toga ko im je doktor. Vecini aktivista u Plavom krugu
je desetak godina doktorka bila Bojana, koja je viSe vremena posvecivala paci-
jentima nego $to to inace biva, odgovarala na sva pitanja i davala svoj broj tele-
fona za hitne slucajeve. Kako je Bojana otisla da radi u Sloveniju, moje dve sa-
govornice su izgubile ,,dobru” doktorku, a samim tim i odlazak na kontrolu kao
klju¢ni trenutak. Milena je krajem godine prvi put oti$la kod nove doktorke:

11 Ovo znadi da ne bi smeo da ubrzano raste ili ubrzano pada, ve¢ da tokom ova Cetiri sata
bude na priblizno istim vrednostima, uz odstupanje od 2 mmol/L.

12 Dizajneri senzora nisu o tome vodili ra¢una.

13 Senzori se trenutno propisuju na tri meseca.
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»Do ovog sada odlaska poslednjeg, ja bih ti rekla da mi je odlazak kod en-
dokrinologa broj jedan stvar na listi prioriteta koje imam oko dijabetesa. Jer
sam imala divnu doktorku. I ja piSem beleske tokom godine koje onda sve
pitam doktorku kad odem. A sada mi doktorka nista nije dala da je pitam, ni
bazale nije htela da mi ispi$e u kontroli. Osecala sam se kao da vreme stoji
tokom te uzasne kontrole i samo sam htela da izadem iz ordinacije.”

Dok u Beogradu postoji problem sa duzinom trajanja kontrole i pristu-
pom endokrinologa, u manjim mestima do endokrinologa se ne moze do¢i
uopste. Nikola nakon svoje 18. godine nije imao kontrolu cele dve godine, jer
nije uspevao da dode do slobodnog termina kod doktorke koja je zaduzena za,
kako kaze, ,milion opstina i mesta, toj doktorki termini — sama kaze - da ne-
stanu posle 13 sekundi”. Kako bi dosao do slobodnog termina, Nikola mora na
svakih nekoliko dana da ide do Doma zdravlja i pita kada ¢e doktorka otvoriti
nove termine, $§to njemu i drugim osobama sa dijabetesom koje zive u manjim
mestima dodatno krade vreme tokom dana, ali predstavlja i Zivotni problem
jer samo endokrinolozi mogu da uvedu nove terapije u lecenje, koje pacijentu
mogu da olaksaju Zivot.

Jo$ jedan datum koji osobe sa dijabetesom smatraju vaznim, ali ne razmis-
ljaju o njemu svakodnevno, jeste godisnjica dijagnoze. Na engleskom se za taj
datum koristi termin diaversary $to na na$ jezik nije lako prevesti. Iako ovaj
datum ne slave kao $to bi slavili pravi rodendan, sagovornici na neki nacin vole
da obeleze dan godi$njice dijagnoze. Na primer, Nikola na taj dan razmislja o
godini iza sebe:

»Iaj dan radim kao neku retrospektivu, kakva je bila godina, koliko sam se
trudio, $ta sam uradio loge, $ta mogu bolje. Kada se tako malo odalji§ od
svega vidi§ vecu sliku i mislim da je to vazno. Ja sam pokusao da slavim rode-
betes, ali mi je mnogo ¢udno, sim sam sebi ¢udan. Tako da se trudim da taj
dan sebi Cestitam i kazem u glavi, bravo, pregurao si i ovu godinu, good job,
idemo dalje.”

Buduc¢nost i fatalisticka orijentacija

»Covek mora doneti svesnu odluku da nesre¢no Zivi
»14

vecno ili sre¢no umre rano:

Moji sagovornici o budu¢nosti ne razmisljaju mnogo ili se barem trude da

im misli o budu¢nosti ne idu predaleko. Usredsreduju se na blizu budu¢nost i
ono $to bi voleli da urade u narednoj godini. Kako je tip 1 dijabetes hroni¢no
neizle¢ivo stanje i kako se upravljanje tip 1 dijabetesom i terapija moze videti i

14 One has to make a conscious decision to unhappily live forever or happily die early (Ferzacca
2010, 163) - citat sagovornika antropologa Ferzake na temu dijabetesa i hroni¢nosti, kojoj
nema kraja.
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kao nacin pracenja procesa smrti (Ferzacca 2010, 162), ne ¢udi $to je orijentaci-
ja ka budu¢nosti fatalisticka (Nozari, Janbabai and Dousti 2013, 163). Osobama
sa dijabetesom koje su prihvatile svoje stanje jasno je da odredene momente u
buducnosti nije moguce promeniti, kao $to su neke komplikacije koje prirod-
no dolaze nakon dugogodi$njeg zivota sa dijabetesom. Zivot je kraéi nego $to
bi osoba volela da bude i ,zdrave” godine su ukradene. Glavne teme u okviru
razmisljanja o budu¢nosti kod sagovornika vezane su za porodicu i razvitak
komplikacija. Milena i Nikola su partneri i s obzirom da oboje imaju dijabetes,
postoji veca verovatnoca da Ce, ako odluce da imaju decu, i deca dobiti dijagno-
zu dijabetesa.’® Milena je na to rekla:

»Ne razmi$ljam daleko, nego sam se zapitala, budu¢i da moj momak isto ima
dijabetes, on je vise o tome razmisljao o braku i deci, ja manje. I on je rekao
‘pa $ta i ako nase dete bude imalo dijabetes, zna¢emo da se nosimo sa tim
stvarima. Mislim da mi razmi$ljanje o 10, 20 godina nije u glavi jer me plasi,
pa to potiskujem.*

Dijabetes sa sobom, narocito osobama koje dugi niz godina Zive sa njim,
nosi brojne komplikacije. To su: retinopatija (koja dovodi do slepila), nefro-
patija (otkazivanje bubrega), polineuropatija (o$te¢enje nerava), problemi u
imunolo$kom, kardiovaskularnom i digestivnom sistemu, kao i parodontalne
bolesti, seksualna disfunkcija i komplikacije trudnoce (Lieberman 2004). Koli-
ko razmisljanje o komplikacijama moze da bude sveprozimajuce opisala je Jana:

»Ja o komplikacijama razmi$ljam od prvog dana, nikada nisam ni prestala.
Dijabetes mog dede se upravo zavr$io tragi¢no, jer je on bio neregulisan.
Tako sam ja sebe videla mrtvu. Uvek postoji taj deo straha, sama pomisao o
amputacijama, komplikacijama, slepo¢i. Mislim da je taj tinejdzerski period
ve¢ uradio dovoljno za komplikacije i ja se plasim i ne znam da li ¢u biti
trudna i kakva ¢e mi biti buduénost. Kad je hiper kazem sebi okej to ¢e sad
uticati na krvne sudove, kao i na to to to i to, doves¢e do toga toga toga i toga.
I uvek tako.“

Osobe sa dijabetesom znaju da je smrt normalan deo toka Zivota, ali su je
Cesto svesnije nego osobe koje nemaju dijabetes, kako zbog niskih Secera koji ih
mogu dovesti do granice Zivota, tako i zbog svake visoke vrednosti Secera koja
utic¢e na razvijanje komplikacija u budu¢nosti.

Zaklju¢na razmatranja

Za potrebe ovog rada nije bilo moguce koristiti samo jedan koncept vre-
mena za bavljenje shvatanjem Zivota osoba sa tip 1 dijabetesom. Vreme kalen-
dara i sata (CCT) korisc¢eno je kako bi se Zivot sa tip 1 dijabetesom sagledao u

15  Vise o ovome: https://diabetes.org/diabetes/genetics-diabetes.
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najsirem, objektivnom svetlu. Ipak, najveci deo zivota sa dijabetesom ne spada
u spoljasnje vreme, ve¢ u ono unutrasnje, preko kog proucavanje Zivota sa tip
1 dijabetesom dobija realniju sliku. Pored CCT koncepta u ovom radu su kori-
$¢eni i koncept vremena proslosti-sadasnjosti-budu¢nosti u okviru kojeg i Mo-
risovo provizorno vreme, biografsko vreme, preko kojeg se analizira proslost i
trenutak dijagnoze kao klju¢ni dogadaj i biografski poremecaj, kao i koncept
unutra$njeg vremena i ritmova — kao glavna temporalna struktura svakodne-
vice, dok je buduce vreme imalo fatalisticku orijentaciju. Kroz istrazivanje su
uvedena jo$ dva vremena: vreme koje stane (tokom hipoglikemije) i vreme koje
se ne pomera (tokom hiperglikemije). Drugim rec¢ima, analizirano shvatanje
vremena u ovom radu je vreme pacijenata tj. osoba sa tip 1 dijabetesom, koje je
drugacije od razumevanja vremena od strane doktora.

Predstavljen je takozvani misteriozni karakter svakodnevnog Zivota osoba
sa dijabetesom, te su na videlo izasli i prijatni i neprijatni, i opasni i bezbedni
njegovi aspekti, o kojima Vina Das govori u proucavanju svakodnevice. Sva-
kodnevni Zivot osoba sa tip 1 dijabetesom moze biti prijatan, jer je dijagnoza
dijabetesa i Zivot sa njim uticao na promenu identiteta i shvatanje sveta. Osobe
sa tip 1 dijabetesom su odgovorne, samostalne i logisticki nastrojene zbog pro-
gramiranosti da razmisljaju nekoliko koraka u budu¢nost. Ovu programiranost
donekle mozemo spojiti sa Morisovim provizornim vremenom, ali ne mozemo
prihvatiti njegovu konstataciju da inherentna buduca priroda necijeg identiteta
doprinosi potesko¢ama u suocavanju sa bole$¢u i njenim prate¢im ogranice-
njima, narocito s napretkom tehnologije koji u vecoj meri olaksava odredene
aspekte zZivota sa dijabetesom.

Suocavanje sa boles¢u element je dijabetesa koji je nezaobilazan. Ako se
osoba ne suoci sa bole$¢u, ona i njeno telo su ti koje ¢e stradati, jer od brige o
dijabetesu ne postoje pauza i odmor. Svakodnevni Zivot osoba sa tip 1 dijabe-
tesom je i negativan, jer se u odredenim situacijama osobe mogu osecati kao
da ih dijabetes sprec¢ava da imaju potpunu slobodu. Pored toga, ako su svesne
da je tip 1 dijabetes neizleciv, njihovo razmisljanje o budu¢nosti je cesto fatali-
sticko. Svakodnevni Zivot osoba sa tip 1 dijabetesom jeste mesto opasnosti, jer
uvek postoji moguc¢nost da dode do naglog pada Secera u krvi koji se u nekim
trenucima ne moze dovoljno brzo podi¢i, usled ¢ega dolazi do nesvesti, koja
vodi u komu i smrt. Svakodnevni Zivot osoba sa tip 1 dijabetesom je i mesto
bezbednosti, jer rutine (koliko ih je moguce posti¢i) sprecavaju da do negativ-
nih ishoda uopste i dode. Percepcija vremena i pogleda na proslost u Zivotima
osoba sa tip 1 dijabetesom menja se tako da se osobe ni ne secaju kako je izgle-
dalo vreme pre dijagnoze, ¢ak i ako je dijagnoza bila pre manje od 10 godina.
Upravo ovo nam govori o tome koliko je briga o dijabetesu sveprisutna i sve-
prozimajuca u svakodnevici, koju tip 1 dijabetes krade.

Moze se zakljuciti da osobe koje sa tip 1 dijabetesom Zive od detinjstva kao
najvaznije vreme vide ono trenutno, tj. sadasnje i unutrasnje. Skora proslost i
skora budu¢nost su toliko blizu jedna druge u sadasnjosti, da ih je nemoguce
razdvojiti. Sadasnjost je za njih permanentna, davna proslost skoro pa zaborav-
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ljena, a budu¢nost - dalja od one dnevne ili nedeljne - donekle maglovita, jer o
njoj nije lako razmisljati.

Kako je tema hroni¢nih bolesti malo istrazivana kroz prizmu antropologije
vremena na na$im prostorima, buduce istrazivanje na ovu temu trebalo bi da
ukljuci u analizu i shvatanje vremena iz perspektive ¢lanova porodice, §to moze
dovesti do drugacijih saznanja i videnja vremena od onog koji smo dobili iz
ugla osoba sa dijabetesom. Ovo bi posebno bilo vazno s obzirom da dijabetes
ne pogada samo osobu koja dobije dijagnozu, ve¢ i njenu porodicu i uzu oko-
linu i utice na promene u nacinu funkcionisanja i zajednickog Zivljenja. Pored
toga, istrazivanje za ovaj rad je radeno sa sagovornicima koji sa dijabetesom
zive barem osam godina, te smatram da bi rezultati istrazivanja i percepcije
sagovornika bili drugaciji da su intervjui radeni i sa ljudima koji sa dijabetesom
zive krace, zbog stanja i trajanja vremena prvobitnog Soka, prihvatanja nove
realnosti i uc¢enja velikog broja rutina i vestina.
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Jelisaveta Foti¢

Understanding chronicity of type 1 diabetes as a thief of time

Abstract: In this paper, I explore how people with type 1 diabetes in Serbia perceive
time, their condition over time and what they consider to be the key events in their
lives. Unlike most papers within anthropology and related sciences, in which the tem-
porality of chronic diseases is studied either from the point of view of medical workers
or by using only one temporal structure, in this paper, in addition to the concept of
calendar and clock time, I use other temporal structures, which more applicable to the
life of people with type 1 diabetes in certain situations. These are past-present-future
time, biographical time (biographical disruption), inner time and fatalistic orientation
towards the future. I demonstrate that in studying the time of people with type 1 dia-
betes, one should not use only one temporal structure, because in this way important
knowledge of the subjective experience of a chronic disease is lost. I indicate that the
care of diabetes is omnipresent and all-pervading in the everyday life that type 1 dia-
betes steals. Methodologically, I apply the biographical method to semi-structured in-
terviews, and discover two new understandings of time introduced by people with type
1 diabetes.

Key words: Anthropology of time, diabetes, inner time, chronic disease, biographical
disruption
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