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O VREDNOVANJU KVALITATIVNIH ISTRAZIVANJA NA
PRIMERU RETKIH BOLESTI — DA LI SMO I MI,,SIROCICI"?

Isidora Jari¢’
Filozofski fakultet, Univerzitet u Beogradu

Marko Milenkovic
Institut druStvenih nauka, Beograd

Milos Milenkovi¢
Filozofski fakultet, Univerzitet u Beogradu

Naucna politika u Republici Srbiji strateski ostavlja drustveno-humanistickim naukama (DHN)
mogucnost da, osim osnovnih istrazivanja koja za cilj imaju da uvecaju opsti fond nau¢nog
znanja, svoju vrednost za drustvo dokazu obezbedivanjem verifikovanih™ podataka i na njima
zasnovanih analiza od znacaja za kreiranje javnih politika, privredu, drustvo i/ili oCuvanje
kulturnog nasleda (Vlada Srbije, 2020), formalno u skladu s opstom evropskom tendencijom
. Jedno takvo primenjeno
istrazivanje sproveli smo u okviru interdisciplinarnog projekta Equitable Policies and Services

njihovog ukljucivanja, u skladu sa pristupom ,Nauka za drustvo

for Rare Disease Patients, UdruZenja pravnika za medicinsko pravo (SUPRAM) u saradnji sa
Centrom za pravna istrazivanja Instituta drustvenih nauka (IDN), koji je podrzala Delegacija

Evropske unije u Srbiji
aspekte problema sa kojima se suocavaju oboleli od retkih bolesti i ¢lanovi njihovih porodica,

. Cilj tog projekta bio je da prikupi, analizira i razume strukturne

kako bi se stvorila empirijski utemeljena osnova za javno zagovaranje promene javnih politika
u ovoj oblasti drustvenog zivota (Sjenici¢ & Milenkovi¢, 2016; Sjenici¢ & Milenkovi¢, 2015).
Organizacija, sprovodenje, rezultati i implikacije istrazivanja pokazuju manjkavosti u nacinu
na koji se drustveni uticaj DHN definise u samoj strategiji nauc¢no-istrazivackog razvoja.
Istrazivanje retkih bolesti, poznatih po slozenosti i nepodloznosti redukcije na kvantitativno
utemeljene uzorke (Jari¢, 2017; Pearce et al,, 2015; NORBS, 2014; Krajnovi¢, 2012; EURORDIS,
2009), odlican je primer zasto nauc¢na politika treba da revidira same koncepte ,podatka” i
,analize’, preuzete iz prirodnonau¢nog pogleda na drustveno-humanisticke nauke, ali i
samu ideju ,istrazivanja” na kojem se mogu zasnivati javne politike (Milenkovi¢, 2020). Ovo
utoliko pre, $to se u nasoj akademskoj javnosti vodi visedecenijski spor o kriterijumima

*  Email: dorajaric@gmail.com

**Videti viSe o tome na: http:/socijalnoukljucivanje.gov.rs/rs/o-nama/teme/zasto-je-vazno-kreiranje-javnih-
politika-zasnovanih-na-podacima/

***Videti vise o tome na: https://ec.europa.eu/programmes/horizon2020/en/h2020-section/science-and-society

****\fideti visSe o tome na: http//www.supram.org.rs/projects/equitable-policies-and-services-for-rare-disease-
patients/?lang=en
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vrednovanja istrazivanja, istraZivaca i institucija u polju drustveno-humanistickih nauka
(Milenkovi¢ & Kovacevi¢, 2014), u kojem autori iz ovog polja iznose argumente koji imaju i
svoje metodolosko utemeljenje (Ciri¢ & Breneselovi¢, 2017). Medu njima su ovde posebno
relevantni oni koji ukazuju na to da, poput retkih bolesti, i kvalitativna istraZivanja imaju status
,sirocica”. U izlaganju se razmtaraju razlozi za takav njihov status i daju pouke za kolektivnu
akciju profesionalne zajednice kvalitativnih istrazivaca u javnoj promociji i etabliranju ove vrste
istrazivanja kao jednakovrednih, ili pak jedino smislenih u kontekstu prouc¢avanja fenomena
nepodloznih tipovima formalizacije preuzetih iz drugih nau¢nih polja (Ochsner et al,, 2017).

Medu metodoloski relevantnim aspektima ovog istrazivanja kao posebno interesantan
se izdvojio problem reprezentativnosti uzorka (Milenkovic et al., 2014; Milenkovic et al., 2014).
Imajuci na umu: (a) kompleksnost medicinskog pojma ,retkih bolesti” (Byrne, 2012) koji u
sebi objedinjuje izmedju 6000 i 8000 razlic¢itih retkih bolesti, $to u startu ¢ini besmislenim
podelu uzorka u odnosu na odredjena oboljenja (NORBS, 2014), i (b) temu istraZivanja
koja se tice identifikovanja mesta potencijalne drustvene diskriminacije unutar razlicitih
institucionalnih sistema (zdravstvenog, obrazovnog i sistema socijalne zastite), odlucili smo da
reprezentativnost uzorka obezbedimo kroz uvodjenje nekoliko kriterijuma selekcije ispitanika.
Ovi kriterijumi su se ticali:

1. Stepena ucestalosti odredjene retke bolesti (Burnworth, 2013). U odnosu na ovaj krit-
erijum retke bolesti smo podelili na: (@) manje retke, (b) retke, i (c) super retke bolesti.

2. Da li je pacijentu postavljena dijagnoza ili ne.

3. Da li se retka bolest nalazi u vaze¢em medicinskom Sifrarniku (Forrest et al, 2011;
Zhangetal, 2011) bolesti Republike Srbije ili ne. U sledec¢em koraku to znaci da obole-
li od retkih bolesti koji imaju dijagnozu koja je prepoznata od strane zdravstvenog i
pravnog sistema mogu ostvariti razli¢ita prava vezana za: dobijanje besplatnih lekova,
refundiranje troskova le¢enja, dostupnost odredjenih terapija i terapijskih procedura,
dobijanje razlicitih socijalnih i drugih beneficija, 5to nije slucaj sa onima koji boluju od
retkih bolesti koje sistem ne prepoznaje.

4, Da i je retka bolest urodena ili stecena u toku Zivota (na primer retki kanceri)

Postojanja specificne terapije koja ciljano leci retku bolest (Sto postoji za manje od
5% retkih bolesti), nasuprot postojanju simptomatske terapije koja samo ublaZzava
odredene simptome bolesti (nespecificna medicinska sredstva i pomagala).

6. Dostupnosti/postojanje terapije (Luzzatto et al,, 2015), tj. Da li su neophodni lekovi
registrovani u Srbiji ili ne. Za mnoge retke bolesti terapije koje se smatraju delotvornim
u medicinskom smislu u Srbiji jednostavno nisu dostupne iz razlicitih razloga.

7. Finansijske vrednosti terapije ili medicinskih sredstava i pomagala. Smatra se da prib-
liZno 5% obolelih od retkih bolesti s obzirom na svoju dijagnozu i zdravstveno stanje
koristi, ili bi trebalo da koristi, veoma skupe terapije. Isto tako posebno je vazno obratiti
paznju na to da li pacijent mora da primenjuje ultra skupu terapiju dozivotno ili ne.
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8. Da li RFZO pokriva troskove lecenja obolelog ili ne.

9. Stepena artikulacije partikularnih interesa obolelih od odredjenih retkih bolesti, koji se
najcesce artikulisu kroz rad razlicitih udruzenija ili sekcija u okviru NORBS-a (Nacionalne
organizacije za retke bolesti Srbije.

10.  Stepenainvaliditeta i sa tim povezane potrebe za razli¢itim uslugama koje nudi sistem
socijalne zastite (poput tudje nege i pomocdi, pomodi pedagoskih asistenata i sl.).

Ukrstanjem ovih kriterijuma sacinili smo uzorak od Sest fokus grupa sa obolelima od retkih

bolesti i ¢lanovima njihovih porodica (ukoliko su oboleli deca starosti do 18 godina). Fokus

grupe su cinili sledeci ispitanici:

1. Oboleli, ili ¢lanovi njihovih porodica, koji boluju od retkih bolesti koje su prepoznate
u pravilnicima (poput hemofilije, cisti¢ne fibroze i fenil ketanuvie na primer) imajuci u

vidu dva nivoa prepoznavanja blesti - pravni i medicinski.

2. Oboleli od misi¢ne distrofije, ili ¢clanovima njihovih porodica, jer oni imaju veoma jako
i uticajno udruZenje koje postoji u dugom vremenskom periodu.

3. Oboleli od retkih bolesti, ili ¢lanovima njihovih porodica, koji koriste jako skupe terapije.

4, Oboleli od retkih bolesti, ili ¢lanovima njihovih porodica, koji boluju od super retkih
bolesti.

5. Oboleli od retkih bolesti, ili ¢lanovima njihovih porodica, koji nemaju dijagnozu.

6. Obolelima od retkih kancera ili ¢lanovima njihovih porodica (ako se radi o deci do 18

godina starosti).

Ovakvim pristupom problemu uspeli smo da pokrijemo Siroku lepezu problema sa kojima
se suocavaju oboleli od retkih bolesti u Srbiji danas. Rezultati projekta ukazuju na to da su
oboleli od retkih bolestii ¢lanovi njihovih porodica u velikoj meri isklju¢eni iz procesa kreiranja
javnih politika ne samo iz tipi¢nih razloga kada je o medicinskim fenomenima re¢ (asimetrija
ekspertize, distribucija nadleznosti i sl.) vec¢ i zbog ¢injenice da se uopste ni ne percipiraju
kao akteri u lancu transfera na liniji istraZivanje-regulativa. Ovo ukazuje ne samo na duboko
ukorenjene prirodnonaucne predstave o tome $ta je istrazivanje medu autorima naucnih
strategija, ve¢ i medu autorima javnih politika. Jer, da nije tako razli¢iti podsistemi koji su bili u
fokusu interesovanja ovog istraZivanja (zdravstveni, obrazovni i sistem socijalne zastite) bi bili
mnogo responsivniji u odnosu na potrebe svojih korisnika, u konkretnom sluc¢aju obolelih od
retkih bolesti. Osecanje da su unutar sistema potrebe ovih pacijenata nedovoljno prepoznate,
a oni sami nevidljivi u narativima ispitanika se tematizuje kroz autoopise sopstvene pozicije

1

kao: onih za koje,drzava ne postoji‘, koji su,nevidljivi za drzavu’,,napusteni od svih’,,prepusteni
sami sebi i udruZenjima’, ,neprepoznati od sistema” ... Ovo sistemsko oglusivanje razli¢itih
podsistema o potrebe ove specificne grupe pacijenata narocito je vidljivo u percepciji strukture
zdravstvenog sistema i njegovoj funkcionalnosti koja pokazuje znacajne pukotine u odnosu
na zamisljenu strukturu opisanu u zakonskim i podzakonskim aktima. Ispitanici svedoce o

problemu regionalnih razlika koje se materijalizuju u njihovim narativima kroz slike mentalnih
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mapa koje dele Srbiju na podru¢ja u kojima je moguce ostvariti pravo na zdravstvenu zastitu,
dijagnozu, terapiju i rehabilitaciju poput:,severno i juzno do Kragujevca’, jedino u Beogradu
moje dete ima Sanse”.,Svi dodu u Beograd i onda mi nemamo”.kao i bolnom svedocanstvu da
,Za vecinu retkih bolesti, sistem kao da veruje da ¢e ti ljudi misteriozno nestati ili ozdraviti...s
polaskom u skolu, s pubertetom, kad dete poraste” Cini se da | dalje insistiranje na ,davanju
glasa” osobama koje nemaju nauc¢nu, medicinsku ili pravnu,licencu” u kontekstu savremenog
drustva Srbije i dalje deluje neobi¢no, netipi¢no, nenaucno ... i decenijama daleko od pristupa
,Nauka za drustvo” koji ostaje, u sferi politike, samo jos jedna u nizu javnopolitickih fraza, a u
sferi svakodnevice obolelih od retkih bolesti bolan oziljak koji svedoci o sistemskoj socijalnoj
stigmatizaciji ove vulnerabilne visestruko marginalizovane manjinske grupe.

Klju¢ne reci: kvalitativna istrazivanja, retke bolesti, javne politike, reprezentativni uzorak,
vrednovanje drustveno-humanistickih istraZivanja
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