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Uvod

U fokusu ovog dela istrazivanja bili su razli¢iti drustveni akteri ukljuceni u proces
medicinske i socijalne brige o pacijentima kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje, a zive na
teritoriji Republike Srbije bez Kosova. Razlog za to je jedna od osnovih premisa ovog
istrazivanja, a to je da je nemoguce formulisati adekvatne zdravstvene i socijalne politike pomoci
pacijentima koji imaju potrebu za palijativnim zbrinjavanjem, bez dubinskog razumevanja
specifi¢ne drustvene pozicije u kojoj se oni i njihove porodice nalaze, sa jedne strane, ali i
pozicije zaposlenih unutar (zdravstvenih i socijalnih) institucija i nevladinih organizacija kojima
se oni obracaju za pomo¢, sa druge strane. U tom smislu kao jedan od istrazivackih prioriteta
naseg projektnog tima nametnula se i potreba da se glasovi razli¢itih aktera uklju¢enih u proces
palijativnog zbrinjavanja pacijenata sa razli¢itim zdravstvenim teskoc¢ama Cuje, artikuliSe i uéini
vidljivim, a realni zdravstveni, socijalni i razni drugi problemi ove grupe pacijenata prepoznaju,
mapiraju, sistematizuju, artikulisu i ponude preporuke koje ¢e voditi njihovom ublazavanju i/ili

njihovom intersistemskom?® razresavanju u buduénosti.

Empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza koja sledi su prikupljeni uz pomo¢
fokusgrupnih intervjuja sa razli¢itim drustvenim akterima koji su ukljuceni u preces palijativne
brige 0 pacijentima sa razli¢itim zdravstvenim (i, ¢esto sekundarno, socijalnim) problemima,
poput lekara, medicinskih sestara i tehniCara, negovatelja/ica, socijalnih radnika, psihologa,

kreatora javnih politika, ali 1 samih pacijenata 1 ¢lanova njihovih porodica.

3 Intersistemskom - zato §to veliki broj problema sa kojima se ovi pacijenti susre¢u proisti¢e iz nedovoljno jasno
definisanih nadleznosi odredenih drusStvenih podsistema i konkretnih aktera zaposlenih u njima.



Metod i uzorak

Uzorak istrazivanja

Kako bismo obezbedili reprezentativnost uzorka, uzorak smo stratifikovali u odnosu na
nekoliko kriterijuma:

(1) Identitet ispitanika, tj. polozaj ispitanika u procesu palijativnog zbrinjavanja. U tom
smislu uzorak smo podelili na tri stratuma: (a) pacijenti/primaoci palijativne nege i
¢lanovi njihovih porodica, (b) zaposleni u zdravstvenim i socijalnim insitucijama, i
nevladinim organizacijama koje se bave pruzanjem palijativne nege (pruzaoci) i (c)
kreatori javnih politika, tj zaposleni u razli¢itim ministarstvima, vladinim telima i
nevladinim organizacijama koje se bave istrazivanjem, osmisljavanjem i lobiranjem za
razliCite javne politike koje imaju veze sa palijativnim zbrinjavanjem.

(2) Pol ispitanika.

(3) Prebivaliste ispitanika. U tom smislu fokusgrupne intervjue organizovali smo sa
ispitanicima u tri najveca grada u Srbiji (Beogradu, Novom Sadu i NiSu) u kojima se
nalaze 1 klinicki centri oko kojih gravitiraju razliCite zdravstvene institucije u kojima se
lece pacijenti kojima je potrebna palijativna nega ili od kojih ocekuju razli¢ite zdravstvene
savete i usluge.

NaSa je pretpostavka bila da ¢emo ovakvim pristupom problemu uspeti da pokrijemo
Siroku lepezu problema sa kojima se suocavaju palijativni pacijenti koji Zive unutar razli¢itih

supkulturnih konteksta u Srbiji.

U odabiru konkretnih ispitanika oslonili smo se na profesionalnu ekspertizu, iskustvo i u
velikoj meri insajdersku poziciju zaposlenih u Belhospicu koji svakodnevno zbrinjavaju
pacijente kojima je potrebna palijativna nega, koji su nam nesebi¢no pomogli da uspemo da
izvedemo ovo istrazivanje. Kolegama iz Belhospica smo dali precizne instrukcije koje su se
ticale odabira konkretnih ispitanika sa molbom da pokusSaju da u $to vecoj meri izadju u susret
ovim zahtevima, kako bismo obezbedili §to vecu reprezentativnost uzorka. Nase molbe bile su
vezane za: (a) broj ispitanika koje treba pozvati na svaki pojedinacni fokusgrupni intervju. S

obzirom da je uobicajeno da se neki od ispitanika predomisle u poslednjem trenutku i odustanu
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od uceséa u intervjuu, molili smo da u okviru svake fokus grupe bude pozovano ne manje od 10-
12 ispitanika, (b) pol ispitanika. Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih da vode racuna da
unutar svake grupe budu jednako zastupljeni i muskarci i Zene, (c) prebivaliste ispitanika.
Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih da pokuSaju, ukoliko je to moguce, da naprave
grupe tako da u njima budu prisutni ispitanici sa razli¢itim sociodemografskim obelezjima (ako
je mocuce razliCitog stepena obrazovanja, razli¢itih radnih biografija, razli¢itih prorodi¢nih
prilika i sl.) i (d) identitet ispitanika u odnosu na to da li se radi o: korisnicima usluga palijativne
nege (pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica), pruzaocima palijativne nege (lekari, medicinske
sestre i tehnicari, negovatelji i negovateljice, socijalni radnici, psiholozi, aktivisti NVO koje
pruzaju palijativnu negu i sl) ili kreatorima javnih politika (predstavnici razlicitih stakeholder-a:
zaposleni u referentnim ministarstvima, nezavisnim drzavnim telima, NVO koje se bave
zagovaranjem odredenih zakonodavnih reSenja ili pak lobiranjem za interese pojedinih

marginalizovanih drustvenih grupa i sl).

Ukr$tanjem ovih kriterijuma sacinili smo plan istrazivanja koji je podrazumevao
izvodenje Sest odvojenih fokusgrupnih intervjua u Beogradu, Novom Sadu i NiSu, sa: (a)
pacijentima i c¢lanovima njihovih porodica (dve grupe), (b) zaposlenima u razli¢itim
zdravstvenim ustanovama koji pruzaju palijativnu negu, (C) zaposlenima u socijalnim
ustanovama koji su na razli¢ite nac¢ine ukljuceni u proces palijativnog zbrinjavanja pacijenata,
(d) zaposlenima i aktivistima NVO koji se bave palijativnom negom, i (e) predstavnicima
razlicitih stakeholder-a.

Prilikom planiranja i izvodjenja konkretnih fokusgrupnih intervjua vodili smo rac¢una o
nekoliko razli€itih vrsta problema za koje smo pretpostavljali da bi potencijalno mogli da ugroze
dinamiku razgovora ukoliko ih ne kanaliSemo u pripremnim fazama istraZivanja ili neposredno

pre izvodenja intervjua. Ove probleme, u analiti¢ke svrhe, podelili smo u tri grupe:

1. Personalne, koji se ticu li¢nosti pojedinacnih ispitanika, njihovih socio-demografskih obelezja
(pola, starosti, obrazovanja, socioekonomskog statusa i tome sli¢no), ali i polozaja u kome se

nalaze u procesu palijativne nege (korisnici ili pruZzaoci nege na primer).

2. Interpersonalne, koji se ticu razli¢itih odnosa u kojima se nalaze ispitanici, a koji nisu

ekskluzivno vezani za temu naSeg istrazivanja. U tom smislu zamolili smo nase informere da,
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narocito u slucaju korisnika usluga palijativne nege i ¢lanova njihovih porodica, vode racuna da
u odabiru ispitanika izbegnemo da u istu grupu stavimo ispitanike koji su u konfliktu, ili iz bilo
kog drugog razloga osecaju nelagodnost u prisustvu onog drugog, kako njihove medusobne
interakcije ne bi potencijalno odvlacile paznju grupe, i/ili samih ispitanika, sa fokusgrupnog

intervjua.

3. Enviromentalne, koji se ti¢u spoljasnjih okolnosti u kojima se odvija fokusgrupni intervju. U
tom smislu nastojali smo da u: (a) pripremnim fazama istrazivanja obezbedimo prostor u kome je
moguce izvesti fokusgrupni intervju (koji bi bio intimnijeg karaktera, dovoljno velik, gde
komotno mogu da sede svi ispitanici, koji je miran kako bi razgovor sa ispitanicima mogao da se
snima i na osnovu tog snimka da se napravi transkript intervjua). Posebnu paznju obratili smo na
obezbedivanje sigurnih uslova za pacijente koji su izrazili Zelju da ucestvuju u ovom istrazivanju
kojima smo obezbedili dodatnu podrsku u smislu prisustva njima poznatih medicinskih sestri i
negovateljica; (b) datim okolnostima, neposredno pre izvodenja fokusgrupnog intervjua,
obezbedimo S§to prijatnije uslove za izvodenje samog intervjua. To je moguée pre svega
poStovanjem dogovora koje se mora posti¢i sa svakom pojedinanom grupom ispitanika

neposredno pre zapocinjanja samog intervjua.

Razmisljanje o ovim problemima 1 njithovo blagovremeno kanalisanje omogucilo nam je
da u konkretnoj istrazivackoj situaciji ni u jednom trenutku ne naruSimo “zonu konfora” (Puri¢,
2005: 11) ispitanika i1 da sve fokusgrupne intervjue izvedemo na zadovoljavaju¢i nacin vodeci

racuna o posebnim potrebama i licnom dostojanstvu svakog pojedinacnog ispitanika.

Istrazivacki instrument* podelili smo u &etiri segmenta, kako bi rekonstruisali percepcije
ispitanika 0: (a) kvalitetu palijativne zastite u Srbiji, razliitim standardima pruzanja
zdravstvenih i socijalnih usluga u okviru postojefeg institucionalnog sistema, (b) razli¢itim
vidovima vaninstitucionalne podrske pacijentima i njihovim porodicama u procesu palijativne
nege, kao i (c) postovanja standarda ljudskih prava korisnika palijativne zastite/pacijenata kojima

je neophodna palijativna nega.

# Videti Prilog 1, 21 3 u Apendiksu.



Planirani cilj prvog dela razgovora bio je da se ispitanici upoznaju sa nacinom
komunikacije tokom fokusgrupnog intervjua. U drugom delu razgovora cilj je bio prikupljanje
informacija od ispitanika, s jedne strane o tome da li im je uopSte poznat koncept palijativne

zastite 1 Sta 0 njemu misle, a sa druge strane da pokusaju da retroaktivno identifikuju mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,

(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,

(c) disfunkcionalnosti postojeceg zdravstvenog i $ireg institucionalnog sistema
(d) institucionalnih dobrih praksi,

na osnovu iskustva kroz koja prolaze ili su prosli.

Tre¢i deo razgovora posvetili smo prikupljanju informacija od ispitanika o razli¢itim
vaninstitucionalnim vidovima podrske za koje, s jedne strane znaju da postoje, i//ili ¢ije usluge
koriste, sa druge strane. U tom smislu posebna paznja je bila posveéena uporedivanju usluga
palijativne nege koje ostvaruju unutar postojeéeg institucionalnog sistema 1 ovih

vaninstitucionalnih oblika podrske.

Cetvrti deo razgovora bio je posveéen pokusaju da se sa ispitanicima uspostavi veza izmedju
fragmentarnih iskustava vezanih za razliite oblasti svakodnevice korisnika palijativne zaStite o
kojima je bilo re¢i u razgovoru i mogucih pravaca delovanja u buduénosti u svrhu poboljSanja
socijalnog poloZaja obolelih. Smisao ovog dela razgovora bio je da ispitanici pokuSaju da
mapiraju prostor mogucée organizovane socijalne akcije 1 detektuju socijalne aktere (institucije,

organizacije 1 sluzbe) koje bi trebalo da budu nosioci ovog procesa.



Metod

Prikupljeni empiriski podaci analizirani su uz pomo¢ diskurzivne analize. Kao i svaka
diskurzivna analiza i nasa je bila fokusirana na jezik i znacenja koja se putem jezika proizvode
kroz govor (svedoCanstva/narative ispitanika). Jer, jezik nije neutralni medijum putem koga se
,»samo‘‘ komunicira i razmenjuju informacije. Jezik je socijalno polje unutar koga se nase znanje o
svetu koji nas okruzuje aktivno oblikuje. U tom smislu i diskurzivna analiza koja je koriS¢ena u
ovom istrazivanju nastojala je da jezik koji Koriste ispitanici/ispitanice tretira ne kao puku
refleksiju realnosti, ve¢ kao medijum koji tu realnost konstruiSe i organizuje je za nas. (Tonkiss,
1996:246), narativ svakog pojedinacnog ispitanika kao mesto unutar koga se socijalna znacenja

artikuliSu i reprodukuju, a odredeni (li¢ni 1 socijalni) identiteti formiraju.

Diskurzivna analiza empirijske grade bila je fokusirana na dve centralne teme. Sa jedne

strane na:

a) interpretativni kontekst (Tonkiss, 1996:249) (u nasem konkretnom sluaju on se
konstituiSe unutar ograni¢enog prostora u kome se odigrava svakodnevica palijativnih
pacijenata koja oblikuje i narativ(e) o samoj palijativnoj nezi), a sa druge strane na:

b) retoricku organizaciju narativa (Tonkiss, 1996:250).

Interpretativni kontekst se odnosi na socijalne okolnosti unutar kojih odredeni narativ nastaje, jer
je svaki narativ konstruisan u nekom specificnom socijalnom kontekstu kome se njegovi autori
(svesno ili nesvesno) uvek na odreden nacin prilagodavaju. U tom smislu istraZivanje
interpretativnog konteksta podrazumeva neku vrstu traganja za znaCenjima koja se mogu naci i
razumeti samo ukoliko se u analizi ode ,za samog narativa® (Tonkiss, 1996:249) i traga za
interpretacijom koja proisti¢e iz konkretnog socijalnog i kulturnog konteksta unutar koga je, u
naSem slucaju narativ ispitanika, nastao. Sa druge strane analiza retoriCke organizacije narativa
podrazumeva traganje za specificnom matricom argumenata, koja proishodi sa jedne strane iz
odredene odabrane interpretativne strategije, a sa druge iz odredenog vrednosnog, teorijskog i/ili
ideoloskog diskursa (koji moze biti i spolja indukovan kao deo Sire strategije prilagodjavanja
osujecuju¢em institucionalnom kontekstu unutar koga Cesto nije moguce ostvariti pravo na

odredenu vrstu zdravstvenih i socijalnih usluga koje korisnici percipariju kao vazne) unutar koga
9



ispitanik zivi, dela i1 misli. Razumevanje ovog interpretativnog konteksta i strukture
argumentacije unutar narativa je od posebne vaznosti za osvetljavanje specifi¢nih identitetskih
pozicija ispitanika koje se konstituiSu unutar ovih specificnih lokalnih i (van)institucionalnih
sredina, koje je opet neophodno razumeti kako bi mogla da se prepoznaju i artikuliSu realna
znacenja postojec¢ih i nepostojecih standarda pruzanja palijativne nege i posStovanja ljudskih

pravapalijativnih pacijenata.

Realizovani uzorak

U ovom delu naSeg istraZivanja, kao $to je napomenuto u poglavlju o metodu, empirijski
podaci na osnovu kojih je izvedena analiza prikupljeni su uz pomo¢ fokusgrupnih intervjuja sa
akterima koji su na razli¢ite nacine involvirani u proces palijativnog zbrinjavanja, bilo kao
korisnici, rodaci korisnika, zaposleni ¢iji su profesionalni zadaci povezani sa palijativnim
Zbrinjavanjem odredenih kategorija korisnika/pacijenata, ili osobe koje ucestvuju u procesu
kreiranja javnih politika koje ukljucuju i probleme i njihovu operacionalizaciju na terenu a u vezi
su sa palijativnom negom. Prema planu uzorka obrazlozenom u poglavlju o uzorku istrazivanja,
uz pomo¢ zaposlenih u Belhospicu i njihovih kontakata sa razli¢itim institucijama i nevladinim
organizacijama koje se bave palijativnim zbrinjavanjem pacijenata poziv za uéesce u istrazivanju
uputili smo na adrese ukupno 66 ispitanika. Od tog broja nasem pozivu se odazvalo ukupno 33
ispitanika (videti tabelu 1). Vec i iz ovako redukovanog odaziva ispitanika koji su prethodno,
nasim informerima iz Belhospica, potvrdili ueS¢e mozemo naslutiti kompleksnost teme 1

vulnerabilnosti razli¢itih aktera koje smo odlucili da ukljué¢imo u istraZivanje.

Tabela 1. - Distribucija planiranog i realizovanog uzorka (izrazeno u broju ispitanika)

Fokus Planirani Realizovan
grupa uzorak uzorak

| grupa 12 9

Il grupa 12 8

Il grupa 10 3

IV grupa 12 8
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V prupa 10 1

VI grupa 10 4

Total 66 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

U pogledu polne distribucije ispitanika mozemo konstatovati da je dobijeni uzorak na
izvestan nacin zakrivljen (videti tabelu 2), Sto je pre svega posledica iznad prosecne
zastupljenosti Zena u uzorku (vise od 72% ispitanika Cinile su Zzene). Ipak, ako imamo na umu da
medu zaposlenima u sektoru zdravstva dominiraju Zene, kao 1 da se unutar kulture druStva Srbije
diskurs brige o nemo¢nim ¢lanovima porodice tradicionalno povezuje sa zenama ovakva

distribucija uzorka u odnosu na pol ¢ini se sasvim prikladnom (videti tabelu 3).

Tabela 2. - Distribucija ispitanika u odnosu na pol

Pol/Fokus | | I Il v |V v Total
grupa

Muski 5 2 0 1 0 1 9

Zenski 4 6 3 7 1 3 24

Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Tabela 3. - Distribucija ispitanika u odnosu na pol i identitet ispitanika

Identitet/Pol Zene Muskarci Total
Pacijent/pacijentkinja | 4 1 5
Clan porodice 1 4 5
Zaposlen/a u 5 2 7
zdravstvenoj ustanovi

Zaposlen/a u 6 0 6
socijalnoj ustanovi

Ostalo 8 2 10
Total 24 9 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Kriterijumi selekcije ispitanika, i specificna socijalna optika koja proistice iz
unutarstrukturne pozicije svakog od socijalnih aktera koji su bili u fokusu naSeg istrazivanja, u
svakoj pojedinac¢noj fokus grupi rezultirali su specifiénom raspodelom ispitanika koji su uzeli
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ucesce u razlicitim fokusgrupnim intervjuima. Kao $to se iz tabele 4 moze videti, nastojali smo
da u svakoj pojedina¢noh grupi osvetlimo specifi¢nu poziciju odredjenog drustvenog aktera
(pacijenata, ¢lanova porodice obolelih kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje, lekara,
medicinskih sestri i tehniCara, psihologa, socijalnih radnika, predstavnika razli¢itih drzavnih
institucija, nezavisnih tela, nevladinih organizacija i udruzenja koji/e se bave palijativnim

zbrinjavanjem pacijenata) (videti tabelu 4).

Tabela 4. - Distribucija ispitanika u odnosu na njihov identitet

Identitet/Fokus I I i v \ Vi Total
grupa

Pacijent/pacijentkinja | 5 0 0 0 0 0 5
Clan porodice 4 0 0 0 1 0 5
Zaposlen/a u 0 6 0 2 0 0 8
zdravstvenoj

ustanovi

Zaposlen/a u 0 0 0 5 0 0 5
socijalnoj ustanovi

Ostalo 0 2 3 1 0 4 10
Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

U odnosu na stepen obrazovanja ispitanika na§ ukupni uzorak znacajno odstupa od
strukture opste populacije Srbije®, jer su u njemu znacajno nadzastupljeni ispitanici sa visokom
Skolskom spremom, a znacajno podzastupljeni oni sa srednjom, i, posebno, osnovnom $kolom
(videti tabele 5 i 6).

Tabela 5. - Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja

| Stepen 1 11 111 Y WY | VI | Total

5 Podaci sa poslednjeg popisa stanovnistva iz 2011 godine pokazuju da je obrazovna struktura populacije Srbije
(podaci se odnose samo na gradjane starosti 15 i viSe godina) takva da unutar nje 34,36% gradjana nema nikakvu
Skolu, ima nepotpunu osnovnu skolu ili zavrSenu osnovnu Skolu, 48,93 % ima zavrSenu srednju Skolu, a svega 16,04
% ima zavrSenu visu Skolu ili fakultet (Republicki zavod za statistiku, 2013:34).
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obrazovanja/Fokus

grupa

Fakultet ili visa 4 8 3 8 1 4 28
skola

SSS 5 0 0 0 0 0 5
oS 0 0 0 0 0 0 0
Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Tabela 6. - Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja u %

Stepen Total %
obrazovanja

Fakultet ili 84,84
viSa Skola

SSS 15,15
oS 0

Total % 100

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Tabela 7. - Distribucija ispitanika u odnosu na bra¢ni status

Bracni status/Fokus | | 1 i v V VI Total
grupa

neudata/neoZenjen 2 2 1 3 0 2 10
udata/ozenjen 2 5 2 3 1 1 14
kohabitacija/vanbra¢na | O 1 0 0 0 1
zajednica

razvedena/razveden 0 0 0 2 0 0 2
udovica/udovac 5 0 0 0 0 1 6
Total g 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Najveci broj ispitanika iz naseg uzorka je u braku (42,42%). Nesto manje ih je neudato i
neozenjeno (30,30%). Udovica i udovaca bilo je 18,18%. U kohabitaciji sa partnerom zivi Samo
1 ispitanik, a 2 ispitanika su razvedena (videti tabelu 7).

Vecina intervjuisanih ispitanika je zaposleno, ¢ak njih 78,78%. Preostalih 21,21%

ispitanika su penzioneri.
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Vec i iz ovog letimi¢nog uvida u uzorak naseg istrazivanja jasno je da nam on postavlja i
izvesna interpretativna ograni¢enja. Najvaznije od njih odnosi se na odsustvo, odnosno
nedovoljno prisustvo, ispitanika sa zavrSenom srednjom i narocito osnovnom Skolom, koji ¢ine
znacajan deo populacije Srbije, deo koji se u realnosti druStvenog zivota susrece sa najveéim
teSkocama koje proistiCu iz socijalne deprivacije i marginalizacije. Glas ovih odsutnih aktera u
istrazivanju smo pokusali da artikuliSemo kroz glasove aktivista nevladinih organizacija koje se
bave razli¢itim socijalno vulnerabilnim grupama za koje smo pretpostavili da je tema palijativne
nege tema od posebnog znacaja (kao Sto su na primer, oboleli od retkih bolesti, oboleli od AIDS-
a, Romi i sl.). U tom smislu vazno je naglasiti da i rezultate ovog istrazivanja treba Citati u tom

kljucu.

Rezultati istrazivanja

Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarna specijalizacija koja pociva na ideji
poboljSanja kvaliteta sveukupne nege bolesnika koji su oboleli od neizlec¢ive bolesti koja
znacajno skracuje zivotni vek. Specijalisti koji se bave palijativnim zbrinjavanjem nastoje s
jedne strane da ublaZe patnje pacijenata i unaprede kvalitet njihovog zivota, a s druge strane da
pruze podrsku njihovim porodicama (Gelfman, Meier, Morrison, 2008: 23). Osnovni cilj ovog
dela istraZivanja bio je da pokusa da razume kako izgleda palijativno zbrinjavanje u Srbiji i sa
kakvim se izazovima susrecu druStveni akteri koji su na razliCite nacine involvirani u ovaj
proces. U tom smislu u istraZzivanju smo nastojali da razumemo specifi€ne pozicije razlicitih
drustvenih aktera — pacijenata, Clanova njihovih porodica, ali i lekara, medicinskih sestara i
tehnicara, aktivista nevladinih organizacija koje se bave pruzanjem palijativne nege (medicinske,
psiholoske i duhovne) i predstavnika razli€itih institucija ukljucenih u proces donoSenja razlicitih
pravnih i strateskih dokumenata kojima se odreduju pravci razvoja palijativne nege i raspon

usluga koje se nude u okviru drzavnih ustanova i organizacija civilnog drustva.
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Dostupnost palijativne nege

lako na zakonodavnom planu Republika Srbija prepoznaje s jedne strane potrebu za
organizovanjem usluge palijativnog zbrinjavanja ove izuzetno ranjive kategorije pacijenata, a s
druge strane prava pacijenata da dobiju palijativnu negu ukoliko boluju od neizle¢ivih bolesti®, u
relanosti, bar prema tvrdnjama na$ih ispitanika ovo pravo nije lako ostvariti. U realnosti
postoje¢eg zdravstvenog i1 druStvenog sistema ovo pravo cesto ostaje samo mogucnost koju
veéina pacijenata i ¢lanova njihovih porodica ne uspeva da konzumira’. Najveéi broj ispitanika

zali se na elementarni nedostatak informacija:

,Vecina pacijenata ne zna kome da se obrati. Niti koliko ima palijativnih centara, ni gde se oni
nalaze, a to je jako vazno. Ne znamo ni kako (podvukla 1J.) da se obratimo, da li preko lekara
opste prakse, da li preko onoga koga zovemo za kué¢nu negu ... niko vam to ne govori.“ (pacijent)

“Puno bi mi znacilo da znam gde se nalaze ti palijativni centri sutra kada ne mogu ni da se
pomaknem, da bih dosla, sigurno... Ja uopSte ne znam gde se oni nalaze. Mislim da je
nedovoljan kontakt izmedu tih postoje¢ih palijativnih centara i bolesnika. Ja mislim tako, ne
znam Koji postoji, ujem da na Zvezdari neki postoji, gde jos postoji?” (pacijentkinja)
Zbunjenost pacijenata vezana za geografsku lokaciju ovih centara nije slucajni ni
akcidentalni problem, ve¢ strukturni. U Uredbi o planu mreze zdravstvenih ustanova, u koju su

poslednje izmene unete 2018, godine palijativno zbrinjavanje pacijenata se spominje na svega

nekoliko mesta. U ¢lanu 4 ovog dokumenta se kaze:

6 O ¢emu svedoce i slede¢i dokumenti: (1) Strategija za palijativno zbrinjavanje ("Sl. glasnik RS", br. 17/2009),
zatim (2) Uredba o planu mreze zdravstvenih ustanova ("'Sl. glasnik RS", br. 42/2006, 119/2007, 84/2008, 71/2009,
85/2009, 24/2010, 6/2012, 37/2012, 8/2014, 92/2015, 111/2017, 114/2017 - ispr., 13/2018 i 15/2018 - ispr.), (3)
Pravilnik o sadrzaju i obimu prava na zdravstvenu zastitu iz obaveznog zdravstvenog osiguranja i o participaciji za
2019. godinu ("Sluzbeni glasnik RS", br. 7/2019 od 6.2.2019. godine, stupio je na snagu 14.2.2019, a odredbe ¢lana
14. st. 2-6. ovog pravilnika primenjuju se do 28. februara 2019. godine), u kojima se eksplicitno ili implicitno
govori o palijativnom zbrinjavanju pacijenata, kao i novi (4) Nacrt Strategije socijalne zastite u Republici Srbiji za
period od 2019. do 2025. godine: INICIJALNA VERZIJA, koja je pripremljena u okviru projekta Podrska razvoju
regulatornih mehanizama socijalne zastite, Koji je finansirala Evropska unija (EU) kroz IPA 2013, u okviru koga je
napravljen ovaj nacrt i objavljen 27. marta 2019. godine.

" Na zalost, prema podacima Svetske zdravstvene organizacije (WHO, 2015): ,,Svega oko 14 posto ljudi kojima je
potrebna palijativna nega je i dobija“, u tom smislu ni Srbija nije izuzetak.
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“Zdravstvenu delatnost na primarnom nivou obavlja dom zdravlja, apoteka i zavod (zavod za
zdravstvenu zastitu studenata, zavod za zdravstvenu zastitu radnika, zavod za hitnu medicinsku
pomo¢, zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje (podvukla 1J.), zavod za stomatologiju,
zavod za pluéne bolesti i tuberkulozu i zavod za kozno-veneri¢ne bolesti).” (Uredba o planu
mreze zdravstvenih ustanova, 2018)

Iz ¢ega mozemo zakljuCiti da je zakonodavac eksplicitno predvideo da se palijativno
zbrinjavanje pacijenata odvija isklju¢ivo u zavodima za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje.
lako je palijativno zbrinjavanje nesumnjivo vazan deo svakodnevice ovih zavoda, pre svega
specifiéne “grupacije stanovni$tva” kojoj su usluge ovih ustanova namenjene — starih, postoje i
razne druge “grupacije” koje imaju potrebu za ovom vrstom zdravstvenih usluga — onkoloski
pacijenti u terminalnim fazama bolesti, oboleli od HIV-a, oboleli od retkih bolesti sa izuzetno
teSkom klinickom slikom i brojni drugi pacijenti oboleli od neizle¢ivih bolesti koje znacajno
skra¢uju zivotni vek. Palijativno zbrinjavanje svih ostalih pacijenata, koji ne potpadaju pod
kategoriju starih, ukljucujuéi i pacijente koji pripadaju ovoj kategoriji regulisano je ¢lanom 22,

stav 5 istog dokumenta koji kaze:

“Kapaciteti bolnickih ustanova za zbrinjavanje i lecenje akutnih oboljenja, Stanja i povreda na
sekundarnom nivou, sa prosecnom duzinom boravka lecenih na nivou ustanove do 8,5 iskazuju
se brojem postelja po oblastima bolnicke zaStite na 1.000 stanovnika upravnog okruga i grada
Beograda (u daljem tekstu: stopa obezbedenosti bolni¢kim posteljama) na slede¢i nacin:

5. Produzeno leCenje 1 nega (gerijatrija, palijativno zbrinjavanje (podvukla 1J),

hemioterapija, fizikalna medicina i rehabilitacija)

Boravak pacijenata u jedinici za produzeno lecenje i negu, ukljucujuc¢i i period akutnog
zbrinjavanja na nekom drugom odeljenju, moze trajati do 30 dana (podvukla 1J.).” (Uredba o
planu mreze zdravstvenih ustanova, 2018)

Dakle, u okviru razli¢itih ustanova sekundarne zdravstvene zastite jedan broj bolnickih postelja
(0,20 postelja na svakih 1000 stanovnika upravnog okruga ili grada) opredeljen je za potrebe
produzenog lecenja 1 nege u Sta spada, izmedu ostalog, 1 palijativha nega. To znac¢i da pacijenti
koji imaju potrebu za ovom vrstom zbrinjavanja mogu da se obrate lokalnim ustanovama

sekundarne i tercijarne zdravsvene zastite® u kojima bi trebalo da budu “palijativno zbrinuti” u

8 Smestaj palijativnih bolesnika je nesSto §to jako nedostaje, tu se svi slazu. Bolnice nisu prakti¢no mesto za to,
posebno tercijari, nisu mesto za zbrinjavanje ovih pacijenata. Jesu za akutna stanja, jesu za dnevne bolnice i u tom
smislu, za dugotrajne smestaje, posto nama kapaciteta za dugotrajne smestaje nedostaju. Ono §to je moje iskustvo iz
inostranstva pokazalo je da je u svetu dosta dobro pokrivena palijativna zastita u smislu kuénog lecenja, sto kod nas,
takode, dosta nedostaje i sve se svodi na primare, odnosno sluzbe ku¢nog lecenja i nege koji su radili na edukaciji.“
(lekar)
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trajanju “do 30 dana”. O problemima u vezi sa ovim zakonodavnim reSenjem govore i nasi

ispitanici:

“Lekarka iz ku¢ne nege koja je dolazila, ajde ... ne znam sad, vidi se da je kraj, i ona meni
saopstava da bih ja njoj trebalo da stavim do znanja da mi ona da uput za palijativnu odeljenje
kad dode vreme. ... Ona mi kaze po zakonu imate pravo na 14 dana ukoliko, od trenutka
smestaja, odnosno ona treba da zakaze, ona zakazuje navodno taj smestaj, i od tog trenutka 14
dana ima pravo. Dobro - i §ta onda. Ja pitam, $ta se deSava ako ...(pauza) ... ne premine osoba?
Kaze, vra¢a se kuéi. Kakav je to zakon, mislim... (pauza) ... Ako je to po zakonu, to je
idiotizam.* (suprug)

Dozivljaj vecine ispitanika, narocito ¢lanova porodica umiruéih pacijenata, je da ovaj vid
vremenski ogranic¢ene podrske pacijentima i njihovim porodicama nije dovoljan. Kao §to se
moze videti iz fragmenta narativa supruga Zene koja je nedavno preminula od kancera, saznanje
da se u ve¢ teskoj situaciji suocavanja sa neizleCivom bolesc¢u bliske osobe zahteva od ¢lanova
porodice da kalkuliSu i procenjuju u kom trenutku da zatraze ovu vrstu podrske, predstavlja
dodatni emotivni pritisak na ve¢, fizi¢ki i psihicki, brigom iscrpljene ¢lanove porodica.

Ipak, ovaj vid podrske dostupan je samo u ekstremnim situacijama (medicinske krize 1/ili
poslednjim danaima pacijentovog zivota). U svim ostalim periodima tokom trajanja neizlecive
bolesti, tokom kojih se pacijenti susrecu sa razli¢itim medicinskim i drugim izazovima, pacijenti
se (na primer za promenu terapije, uvodenje nove terapije zbog novih simptoma koji su se

pojavili itd.) obracaju lekarima u ustanovama gde su operisani, le¢eni i sl. U poodmaklim fazama

bolesti to postaje ozbiljan problem:

“... ukoliko doktor na Onkologiji ne vidi pacijenta, on ne moze da kaze koju terapiju bi trebalo
da uzima, a ne moze da vidi pacijenta, jer pacijent nije u stanju da dode do doktora.” (¢lan
porodice)

Za one koji su jo§ uvek pokretni, ali imaju ozbiljne zdravstvene probleme koji uticu na
njihovu izdrzljivost i toleranciju na napor nema organizovanog prevoza o trosku socijalnog. Za
mnoge pacijente koji se pored zdravstvenih izazova bore i sa ekonomskim problemima to

predstavlja ozbiljan problem:

“Kada, na primer, idemo na preglede, zakazane pregleda, kada se mora organizovati i odlazak,
meni sa Bezanijske kose nije lak dolazak bilo koji, ni na Dedinje, ni na Banjicu, ili na
onkologiju. Ja za sad sam imala moguénosti, obi¢no su deca preuzimala to. ... Ali pitam se da li
... Sta ako oni ne budu mogli ... Jer, zamislite vi ... oni bi dosli po mene, ali ne mogu da ¢ekaju 6
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sati tamo, razumete? Bilo bi dobro da postoji ta neka mogucénost da me ... kad zavr§im pregled
neko ... da me vrate ... Ili da me odvezu, pa da ja platim taksi ili deca da se muce, oni su sedeli
oboje pored mene, sedeli su i ¢itavih 5-6 sati ...“ (pacijentkinja)

,Odlazak kod lekara, povratak kod lekara. Ako me odveze, ne moze da stoji pored mene tamo 6
sati da Ceka pregled. Iako je zakazan. Niti da me posle vraca. Niti da ja uzmem taksi, pa da
platim, jer ja ne mogu da platim, ja kao profesor imam penziju ... nemam ni 40 hiljada dinara,
decu pomazem jo§ uvek, ne mogu da platim taksi, pravo da vam kazem. I, gledam na sve
moguée nacine, ... meni Cerka predaje u Skoli kad je zauzeta ne moze da napusti ¢as ..
(pacijentkinja)

Tako, mnogi od pacijenata ostaju prepusteni sami sebi zajedno sa njihovim najblizima:

“... doktor gde se ja le¢im od leukemije, ... (pauza)... me je otpisao, drugim recima, rekao je pre
godinu i po dana da je to, ... (pauza) ... kao gotovo, samo ¢ekam smrt... skoro nepokretna, tako
da nema prilike da izlazim napolje da se druzim sa spoljnim svetom ... Lekar onkolog me
otpisao i to znate kad? Jo$ mesec i po dana ... mi je rekao, ti si ... sutra te nece biti, s obzirom da
je leukemija u pitanju ... A, proslo je godinu i po dana ... Tako da ja zivim od danas do sutra. ...
Ja ¢ak i ne idem kod lekara, moj sin kad nesto treba on ode i obavi to.” (pacijentkinja)

»3a Onkologije smo izasli u oktobru prosle godine, potpuno, nema vise lekova, nema nicega,
dovidenja i prijatno. Ali, makar da kasnije postoji neki vid ... Pogotovo kad su krenuli bolovi, pa
kosti, pa oduzimanje jedne ruke, druge ruke, jedne noge, da dode neko da obide i vidi, da ...
(muz)

U praksi, najéesce potrebu za palijativnom medicinskom podr§kom umiruéim pacijentima
kompenzuju Odeljenja za ku¢no leCenje u okviru Domova zdravlja na primarnom nivou

zdravstvene zastite, narocCito u fazama kada pacijenti vise nisu u moguénosti da se krecu.

“... teorijski govoreci ... Negde ideal jeste da pacijent koliko god je to moguce bude zbrinutu u
kuénim uslovima. Kad postoje objektivne komplikacije zbog same bolest, progresije itd., onda
on treba da bude izmesSten na odredeni period u neku specijalizovanu jedinicu, kao $to je jedinica
za palijativno zbrinjavanje u ovim razvijenim zemljama. Postoje posebno hospisi itd. Ali to nisu
ustanove rezidencijalnog tipa, gde ovaj pacijent ostaje, nego se on tu stabilizuje, porodica malo
predahne, pa se pacijent opet vrati u kuéne uslove ... Ho¢u da kazem, kada sad govorimo onako
sistemski, pacijent kad konzilijum donese odluku, pa bude pusten kuci, uglavhom se kaze -
obratite se svom lekaru u domu zdravlja za simptomsku terapiju. Hocu da kazem, put ka
palijaciji ¢ini mi se da nije ba$ jasan. Da li uops$te on i zna $ta sad, Sta njega ¢eka? ... ko njega
preuzima, ko ga vodi, ko brine o toj porodici, kakav set usluga treba da imaju ti ¢lanovi porodice
koji preuzimaju najve¢i deo nege u principu u tom pacijentu ... problem je i recimo to §to su
domovi zdravlja na primer u Beogradu na razliite nacine organizovani, razumete - Savski
venac, Palilula i, ovaj, Vozdovac ili Vracar su tri ili Cetiri razli¢ite price ...” (lekar)
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S obzirom na to da zakonom nije jasno definisana nadleznost ovih odeljenja za pruzanje
palijativne nege prakti¢na operacionalizacija pruzanja ove vrste usluga prepustena je dobroj volji

I savesti zaposlenih u konkretnim domovima zdravlja.

“Zaposlena sam kao lekar u DZ Vozdovac u kuénom lecenju, trenutno kao Sef sluzbe. Sa
palijacijom se susre¢emo svakodnevno. Ja sam u kontaktu sa palijacijom ve¢ skoro 20 godina.
Smatram velikim uspehom §to smo u naSem Domu zdravlja uspeli da organizujemo u sluzbi
kuénog leCenja tehniCare za palijaciju. To su tehnicari, visi medicinski tehnicari, koji pomazu
nasem lekarskom timu, tako da sa njima formiramo tim koji izlazi na teren. Nazalost, u timu
imamo samo lekara i tehni¢ara. Nemamo, na zalost, ni psihologa ni socijalnog radnika, ni
svestenika. U jednom kracem periodu smo imali i fizioterapeuta koji je izlazio sa nama na teren,
po potrebi, ali sad, nazalost, zbog manjka kadra, to vise nije slucaj.” (lekarka)

Primer Doma zdravlja Vozdovac je jedan od primera dobre prakse koji pokazuje jedan od
mogucih nacCina da se organizuje rad Odeljenja za ku¢no leCenje u skladu sa potrebama
pacijenata na terenu. Naravno, i u ovom konkretnom slucaju senzibilitet 1 otvorenost zaposlenih
da razumeju potrebe palijativnih pacijenata i njihovih porodica na terenu, kao i dobra volja
zaposlenih da uloze dodatni napor kako bi odgovorili na ove potrebe ograni¢eni su manjkom
finansijskih sredstava da se ova vrsta podrSke na radikalniji nain reorganizuje u skladu sa
uo¢enim potrebama pacijenata i njihovih porodica.

Druge sluzbe u okviru primarne zdravstvene zaStite kojima se obracaju palijativni
pacijenti 1 ¢lanovi njihovih porodica po otpustu iz ustanova tercijarne 1 sekundarne zdravstvene
zaStite, bar prema svedocenjima nasih ispitanika, nisu nimalo prilagodene posebnim potrebama

ove grupe pacijenata.

“Doktorka u ambulati u Domu zdravlja ... mi je rekla da bi trebalo da je zovem samo ukoliko je
neophodno, tako da ona nije mogla da moju majku redovno posecuje.” (sin pacijentkinje koja je
preminula od kancera)

Situacija je posebno teska za one pacijente koji Zive van vecih centara®.

“Pa, ja bih rekao da kod nas ne postoji palijativna nega. Mi smo od avgusta, kada je mama imala
konzilijum na Onkologiji ... i kada je pustena sa tog konzilijuma, bili kod ku¢e u Simanovcima.

® Pre svega onih univerzitetskih , jer prema €lanu 10, Uredbe o planu mreze zdravstvenih ustanova: ,,Zavod se moZze
osnivati samo na teritoriji na kojoj se nalazi sediSte univerziteta koji u svom sastavu ima fakultet zdravstvene
struke*, a Zavodi za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje su jedine institucije koje su u ovom dokumentu
prepoznate kao mesta na kojima se organizovano pruza usluga palijativnog zbrinjavanja.
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Tamo, u Simanovcima, ne postoje patronazna kola, takode ni kuéna nega ne postoji, ni jedan
lekar koji je radio za zvani¢nu drzavnu instituciju nije video moju mamu od tada. ... mama je
pustena sa konzilijuma s obzirom da nema vise terapije, koju ona moze da prima, ne moze vise
da prima hemoterapiju niti bilo Sta, tako da je pustena bukvalno kuéi, misle¢i da ¢e da zivi par
dana - to su rekli na Onkologiji. Ona je ziva ve¢ skoro 8 meseci i od tada nema bukvalno nikakav
kontakt sa lekarima, sem, hvala Belhospisu koji su tu da povecaju dozu morfijuma kada je
potrebno.* (sin Zene obolele od kancera)

Iskustvo izolovanosti, sistemske odbacenosti (u smislu institucionalne nebrige za
pacijente za Cije bolesti “nema leka”) i napustenost su teme o kojima unutar svojih narativa
govori veéina ispitanika. Ispitanici govore o razlic¢itim aspektima ovog problema koji variraju od
nemogucnosti da ostvare pravo na razli¢ite medicinske usluge, pomagala do odsustva neophodne

psihosocijalne podrske pacijentima i njihovim porodicama:

“...drzava nije obezbedila bolnicki krevet niti antidekubitni dusek koji bi trebalo ... ja mislim da
RFZO obezbeduje, tako da palijativne nege nema, zapravo.” (¢lan porodice)

,»S obzirom da je moja majka u invalidskoj penziji, pitao sam lekarku da li drzava moze da joj
obezbedi pelene, da li je to pokriveno. Medutim, nije, rekli su da to nije u Sifrarniku RFZO-a,
drugo, mislim, kad ne mogu pelene, sigurno da nec¢e moc¢i ni bolnicki krevet i sli¢no. ... Jednom
je bila sestra iz Doma zdravlja da proba da joj da infuziju, zato $to je mama bila ve¢ jako loSe,
nije jela dva dana i sli¢no, i onda su trazili da se ta sestra doveze do kuce i da se onda vrati, s
obzirom da oni nemaju patronazna kola, tako da apsolutno ne postoji nikakva palijativna nega,
ne znam §ta bih mogao jo§ da pokuSam ... situacije je da ne smete maltene ni da pitate nista, jer
vas gledaju kao da ste poludeli. Kakav krevet, kakve gluposti ... (sin)

“Ja kod lekara moram da ¢ekam kao i Svi drugi ... i ne samo to, na primer imam zakazno kod
lekara za mamografiju, on mi kaze: Dodite, bi¢e gotovo za mesec dana. Moj izabrani lekar mi
zatim zakaze pregled kod onkologa, opet za mesec dana. Ja dolazim za mesec dana kod njega i
on mi kaze: Donestie mamografiju. Onda ide moja ¢erka na mamografiju da je uzme, i kazu joj:
Izgubili smo je. Rekoh: Sta sad? Odem kod doktora onkologa, rekoh: Ovo nije gotovo,
mamografija, izgubili je. A on mi kaze: Dajte ponovo. Rekoh: Sta zna¢i da ja ekam ponovo da
mi zakaZu 1 ponovo da ¢ekam jo§ dva ili tri meseca ili mesec dana. ... Znate kako se vratim ku¢i?
Kao da me tramvaj pregazio.” (pacijentkinja)

Zanimljivo je da podaci Instituta za javno zdravlje ,,Milan Jovanovi¢ Batut* o broju

izdatih uputa za specijalisti¢ko-konsultativni pregled u odnosu na ukupan broj poseta lekaru u

periodu 2011-2015 pokazuju konstantan trend opadanja broja izdatih uputa (videti tabelu 8).

Tabela 8. — Odnos broja uputa izdatih za specijalisticko-konsultativni pregled i ukupnog broja
poseta kod lekara u periodu 2011-2015
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Godina | Odnos broja uputa izdatih za specijalisti¢ko-
konsultativni pregled i ukupnog broja poseta
kod lekara

2011 | 23,7

2012 | 20,4

2013 | 19,8

2014 | 19,4

2015 | 19,1
Izvor : 1JZS, Baza pokazatelja kvaliteta 2015

lako se ovaj podatak u izvestaju Instituta za javno zdravlje tumaci kao indikator koji govori o
“ulozi izabranog lekara opste medicine kao ‘Cuvara kapije’ za ulaz u zdravstveni sistem”
(Horozovi¢ i dr, 2016:12), po nasem misljenju on mnogo vise govori o stepenu restriktivnosti
zdravstvenog sistema i onemogucavanju pristupa korisnika specijalisticko-konsultativnim
pregledima. U svetlu ovih podataka vezanih za opStu populaciju zdravstvenih osiguranika, a

imajuéi na umu da je u meduvremenu zbog uvodenja ,,mera $tednje*“1°

izmedu ostalog 1 u sektoru
zdravstva, ovaj trend opadanja broja izdatih uputa za specijalistiCko-konsultativne preglede
najverovatnije dodatno naglasen, ne mozemo a da se ne zapitamo da li to probijanje kroz
postojeci zdravstveni sistem c¢ini jo§ komplikovanijim za ovu posebno ranjivu grupu pacijenata
kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje. Jer, izmedu ostalog jednim od ova dva dokumenta
predvidena je 1 ,,racionalizacija broja bolnickih postelja*“ (Vlada Republike Srbije, 2015: 69) Sto
direktno uti¢e na broj bolnickih postelja koje mogu biti iskoriS¢ene za (akutno i/ili konacno)

zbrinjavanje palijativnih bolesnika.

Podizanje institucionalnih ekspertskih kapaciteta za palijativno zbrinjavanje

,,Kako se radi palijativno zbrinjavanje kod nas? Mislim da
su tu prevashodno entuzijasti koji se bave ovim poljem,
nemamo jasne smernice koje su prihvacene u nasoj zemlji.*
(specijalista palijativne medicine)

10 Ovde pre svega treba imati na umu dva dokumenta koja je donela Vlada Republike Srbije: (a) Program mera za
reformu javnog sektora, sacinjen 28. juna 2013. godine, i (b) Nacionalni program ekonomskih reformi za period od
2015. do 2017. godine, dokument koji je Vlada Srbije usvojila u martu 2015. godine.
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Preduslov za podizanje sistema palijativne zastite jeste povecanje broja specijalista iz ove
oblasti, kojih je s jedne strane ima izuzetno malo, a sa druge strane na nivou sistema postoje

odredene sistemske prepreke za dobijanje ove vrste specijalizacije:

,,Kao prvi specijalista palijativne medicine $to je kod nas neSto novo vidim da se ne daje znacaja
toliko za razvoj ove specijalnosti. Nas je sve ukupno u Srbiji samo troje zavrSilo ovu
specijalizaciju.” (lekar, specijalista palijativne medicine)

,....na nivou domova zdravlja, specijalizacija iz palijativne medicine nije dozvoljena. Dozvoljena
je supspecijalizacija terapije bola, koja je, ja sam htela specijalizaciju iz palijativne medicine nije
dozvoljeno na nivou domova zdravlja, to jest odlueno je da sam dom zdravlja vidi da li ima
potrebu za specijalistom medicine ,ali po normativi, po davanju specijalizacije, to nije
dozvoljeno.* (lekarka)

Cak 1 oni koji imaju ovu vrstu specijalizacije nisu sigurni $ta je manevarski prostor unutar

sistema koji im je na raspolaganju:

,Sta je nase mesto, gde je nase mesto, §ta mozemo, a §ta ne mozemo - da ne bi smo dosli u
koliziju sa procedurama koje su odredene da bi smo mogli na pravilan naéin da zbrinemo
pacijente koji su u potrebi za palijativno zbrinjavanje i palijativnu negu mi moramo cesto da
iskorac¢ujemo iz postojecih okvira ... u praksi se susrecemo sa problemom u zakonskom okviru u
propisivanju lekova. Specijalisti palijativne medicine nisu na primer u potpunosti usli u ’sistem’
propisivanja lekova. Naime, prema spisku lekova ne vidi se da li postoje ili ne postoje
ogranicenja u propisivanju pojedinih lekova prema listi RFZO. Ako krenemo od pretpostavke da
je cilj palijativnog zbrinjavanja omoguciti komfor bolesnika u najve¢oj mogucoj meri koliko je
to u datom trenutku moguce i €injenice da je re¢ o simptomatskoj terapiji, tada ne bi trebalo biti
ogranicenja za speijaliste ove grane medicine da propiSu bilo koji lek prema indikaciji koja
postoji u RFZO. Kako sada stoje stvari za neke lekove koje su potrebni da se smanji patnja
bolesnika koji boluju od neizlecivih bolesti, odredeni broj lekova je mogucée propisati samo
prema izveStaju odredenih grana specijalizacije. Kako je palijativna medicina mlada grana u
Srbiji, ne postoji mogucnost propisivanja lekova koji su potrebni,a sa druge strane nije jasno ni
definisano $ta je to omoguéemo specijalistima Palijativne medicine da bez problema propisuju.
Znaci tehnicke stvari gde mi prakti¢no ne znamo gde su nase ingerencije 1 Sta moZzemo, a $ta ne
mozemo, to predstavlja problem ne samo za nas nego i za pacijente kojima mi treba da
pomognemo.* (lekar, specijalista palijativne medicine)

,,;Oni koji rade palijativno zbrinjavanje u Srbiji ga dobro rade, ali se edukuju na nekom li¢nom
nivou, tako da bi trebalo poraditi na tome.* (lekar)

Poseban problem koji tematizuju ispitanici tiCe se odsustva sistemske psihosocijalne
podrske koja bi trebalo da bude bude dostupna pacijentima koji se suocavaju sa neizleCivom

boles¢u koja znacajno skracuje zivotni vek i ¢lanovima njihovih porodica. lako unutar sistema
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postoje mesta na kojima je dostupan ovaj vid podrike/pomo¢i! ona su, bar prema uvidima nasih

ispitanika malobrojna i mnogim pacijentima nedostupna:

... dosta je teSko pricati, uopste, o drugim uslugama, S obzirom da ni one osnovne nisu
zadovoljene. A, naravno da je jedna od najbitnijih stvari psiholoSka podrska ljudima koji su u
terminalnim stadijumima, jer ve¢ina ljudi nije u stanju da se suoci sa tim niti ume da izrazi
strahove i sve to ... Tako da je psiholoska podrSka svakako jedna od najvaznijih stvari, pored,
naravno, mogucénosti da se ljudima daju adekvatni lekovi, da se proceni koja im je terapija
potrebna ...“ (aktivista)

,,Palijativna nega bi, naravno, trebalo da ima taj medicinski deo, ali pored toga jednako je vazno
psiholosko savetovanje, pa i spiritualno savetovanje.* (lekar)

Pored psiholoske podrske veéina ispitanika smatra da neizostavni deo palijativnog
zbrinjavanja mora biti i socijalna podrska pacijentima i njihovim porodicama kako bi se osnazila
njihova rezilijentnost koja se materijalizuje kroz njihovu ,,sposobnost® ... da nastave zivot u
situaciji u kojoj su ,,suofeni sa nekom vrstom poremecaja‘ (Longstaff, 2005: 27), odnosno
,motivaciju koja omogucava ljudima da se nose sa kritiénim dogadajima* (Lang, 2010: 16), i
,,Sposobnost ... da se ukljuce i odrze pozitivne drustvene odnose, da izdrZe i oporave se od stresa
i socijalne izolacije* (Cacioppo, Reis, Zautra, 2011: 43). Rad na rezilijentnosti obolelih
pojedinaca i njihov porodica bi predstavljao sustinski zaokret od tradicionalnog medicinskog
pristupa fokusa na defekt i patologiju ka integrativnom (medicinsko-psiho-socijalnom) pristupu
koji pomera fokus na snage i potencijale pojedinaca i njihovih porodica. Dakle, koncept
osnazivanja rezilijentnosti bi predstavljao novu paradigmu u oblastipalijativne nege, kao i novi
pristup 1 nacin miSljenja koji pravi diskurzivni iskorak od ,,modela oStecenja“ ka ,,modelu
izazova®“. U tom smislu uloga psihologa i socijalnih radnika postaje jo§ vaznija. I dok bi
psiholozi pruzali psiholosku podrsku, socijalni radnici bi imali zadatak da procene socijalne
potrebe pacijenata i njihovih porodica i pomognu im da ih unutar postojeceg sistema socijalne

zastite zadovolje:

11 Tako na primer u KBC Zvezdara, u okviru Jedinice za palijativno zbrinjavanje, koja je osnovana 2015. Godine
postoji organizovana psihocoijalna podrska pacijentima i njihovim porodicama o ¢emu svedoc¢i jedna od nasih
ispitanica; “Ja sam sociolog. Porodi¢ni psihoterapeut, radim u KBC Zvezdara. Od pocetka osnivanja, Jedinice
2015., od kada je naSa ustanova otvorena, ja sam tamo, na poziciji saradnika za rad sa pacijentima i porodicom. To
podrazumeva psiho-socijalnu podrsku, znaci, psiholoski deo, ali ukljuéili smo i porodice, mislim da smo po tome
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,,Centre za socijalni rad bi trebalo ukljuciti od samog pocetka od prvog kontakta sa lekarom
opste prakse, pa nadalje ... da bi svi bili upoznati sa onim $ta mozes da koristis. Oni bi trebalo da
nam ukaZu na ta prava i da nas informisu.* (pacijentkinja)

“Postoje neke stvari koje bi drzava trebalo da obezbeduje, poput novcane naknade za negu
drugog lica i sli¢cno. To su neke informacije, koje bi u sustini Centri za socijalni rad trebalo da
pruze ili da pomognu ljudima koji su sami ili nemaju ljude koji mogu da im prikupe
dokumentaciju za te stvari i slicno. Mislim da je to neSto $to bi Centri za socijalni rad mogli i
trebalo bi da rade.” (¢lan porodice)

Nazalost Centri za socijalni rad se u postoje¢im okolnostima nalaze u nezavidnom

polozaju:

“Radim u Centru za socijalni rad i moram reéi da je ... smestaj ... kriticna tac¢ka u palijativnom
zbrinjavanju, zato $to nijedan sistem ni zdravstvo, ni socijalna zastita, nemaju mnogo novca ili
ga neadekvatno rasporeduju ... a ... bolnice ne mogu da pruze tu vrstu smestaja i onda se jako
Cesto desava da porodice u ocaju dolaze u Centar za socijalni rad, trazeéi neki vid smestaja za
palijativne pacijente. Sto se ti¢e smestaja, ustanove socijalne zastite su Ustanove za lica sa
mentalnim i intelektualnim potesko¢ama i Gerontoloski centri. Druge vrste ustanova nema. To
znaci sledece, da ukoliko vi imate jednog, da kazem, odraslog Coveka vi njega mozete smestiti ...
jedino u gerontoloski centar. Nazalost, sistem socijalne zaStite ne poznaje razliku izmedu
palijativnog zbrinjavanja, odnosno smestaja u tom kontekstu, i nekog potpuno redovnog
smestaja, nekog deke koji na primer zeli drustvo. Dokumentacija je ista, odnosno za palijativno
zbrinjavanje lica koja ne mogu da donesu odluku o tom smestaju je jos i veca. I to je ... trend koji
naSe Ministarstvo uopSte nece ni promeniti. Zato §to je trend koji prate - trend
deinstitucionalizacije ... a, deinstitucionalizacija se ne moze primeniti na sve kategorije ljudi.
Zato se ne ide ka tome da nam ministarstvo smanji dokumentaciju - kada neki deka Zeli druzenje
u domu za njega morate napisati 22 papira, da bi otiSao u dom. Ukoliko imate osobu u toj nekoj
krajnjoj fazi zZivota, sada ve¢ i bez moguénosti da potpise saglasnost da ide u smestaj, za njega
morate da napiSete 44 papira. ... Ljudi kazu da mi iz Centra za socijalni rad razmisljamo samo o
novcu. Mi ne razmisljam samo o novcu, nego smo mi duzni da odredimo nacin na koji ¢e se
placati ustanove socijalne zaStite, koje se placaju iz licnih prihoda korisnika, koji se moraju
usmeriti na tu ustanovu ili ih plac¢a budzet drzave. ... zato kada razgovarate sa porodicom koja je
u takvom problemu, morate prioritetno o tome da pricate, jer vas na to zakon obavezuje, onda ko
je tu negativac ... Sve Cesce se u praksi srecemo sa mladim ljudima koji su u toj situaciji, a uslovi
za smestaj, recimo gerontoloSki centar, su radna nesposobnost, odnosno godine zivota, to bi
znacilo da za muSkarce morate imati viSe od 65 godina ili zdravstveno stanje. Ali, ako imate, na
primer, 50 godina Zivota 1 imate to zdravstveno stanje, ako ste u radnom odnosu i trenutno ste na
bolovanju, ne moZete biti smesteni u gerontoloski centar. Sto je potpuni paradoks. Zato to,
nazalost, zdravstvo iz gerontoloskih centara ne poznaje mogucnost da vam pruzi zdravstvenu
zastitu, ukoliko ste vi u radnom odnosu.* (socijalna radnica)
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Vaninstitucionalni sistemi podrske

Jedan broj pacijenata i ¢lanova njihovih porodica, zbog nemogucnisti da zadovolje neke
od svojih potreba se okrece ka razli¢itim vaninstitucionalnim inicijativama i organizacijama, koje
nastaju po ugledu, ili uz podrsku, nekih inostranih organizacija i inicijativa. Primeri dobre prakse
ovih organizacija mogu posluziti kao modeli za budude intervencije u postojeCem sistemu
polijativnog zbrinjavanja pacijenata koji se razvija na institucionalnom nivou. Organizacija
Belhospic je jedna od takvih inicijativa nastala po ugledu na dobrotvornu organizaciju “Hospices
of Hope” iz Velike Britanije. To je prva specijalizovana dobrotvorna organizacija u Srbiji koja
pruza “palijativno zbrinjavanje pacijentima sa malignim bolestima u progresivnom,
uznapredovalom stadijumu za koji je prognoza ograni¢ena.” Vizija na kojoj poéiva ova
inicijativa je ideja da je palijativno zbrinjavanje ljudsko pravo. Onkoloski pacijenti u
uznapredovalim fazama bolesti treba da imaju pristup adekvatnom palijativnom zbrinjavanju,
koje podrazumeva sveobuhvatnu podrsku i specijalizovane usluge, kako bi im se umanjila patnja

i sacuvalo dostojanstvo. O uspesnosti ovog koncepta svedoce i nasi ispitanici:

»dupruga mi je preminula pre 20 dana. Pre 20 dana u straSnim bolovima i mukama. E, sad,
mesec 1 po dana pre nego §to je preminula u kuéu su nam usli ovi ljudi iz Belhospisa i to je bilo,
ne znam kako bi rekao ... strasno olaksanje.” (muz)

,,Kako pozovu telefonom tako se mi nekako spustimo i olakSamo se. Uradili su ba$ sve $to su
mogli. Mnogo viSe nego S§to smo i ocekivali. Slu¢ajno smo Culi za njih 1 to je iskustvo
neponovljivo.* (sin)

,Bolujem od teske bolesti, leukemija 1 kancer dojke. Tako da su me ovi iz Belhospisa prihvatili 1
moram da vam priznam da jedino tu Zivim. Tako mi je lepo kad se druZimo, i, ovaj, stvarno, oni
maksimalno se trude da nam bude prijatno.* (pacijentkinja)

,,U Belhospicu sam se nasao zahvaljuju¢i mojoj zeni, ona se povezala nekim kanalima, ja ne
znam kojim i ne interesuje me, vazno da sam ovde gde sam naiSao na dobre ljude. ViSe nego
dobre. Prosto, nekad se i pitam, boze da li je moguce.* (pacijent)

»Meni je supruga pre pola godine preminula od kancera. Ostali smo ja i ¢erka, ¢erka mi je
ometena u razvoju. Kad je u pitanju Belhospic sa interneta sam nasao informaciju ... ne slucajno,
nego sam listao ... u trenutku pre smrti moje supruge ... stupio sam u kontakt sa njima ... supruga
i ja imamo ¢erku ometenu u razvoju ... nasao sam ... U opisu da se Belhospis bavi i porodicom i
posle smrti, tako da sam ih ja kontaktirao i uspostavio vezu i kontakt... i ¢erka i ja povremeno
dolazimo posle suprugine smrti... i to nam jako znaci ... ti dolasci koji su i razgovori koje smo
imali, da je to dosta pomoglo i meni.* (suprug)
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,Ja mislim da je neophodno da ta vaninstitucionalna podrska postoji, s obzirom da
institucionalna i kad postoji, u vecini slucajeva ne radi kako bi trebalo. A, mislim da je u vecini
slucajeva postojanje Belhospisa stvarno neophodno i u nekim situacijama, tipa da nije bilo njih,
ja ne znam kako bi se mami modifikovala terapija.« (sin)

“Mislim da su ljudi u Belhospicu mnogo osveséeniji i da imaju mnogo viSe razumevanja za
pacijenta, dok u institucijama to u 90% slucajeva nije slucaj.” (pacijent)

“Kada sam dosla do Belhospica osecala sam da mi nedostaju osnovne stvari ... mi pacijenti ne
mozemo da dobijemo promenu terapije ako ne mozemo da dodemo do doktora, a gde ne postoji
kuéna nega ... psiholoska podrska, emotivna podrSka, savetovanje... Te neke stvari koje su
stvarno sustina ljudskog dostojanstva.” (pacijentkinja)

Preporuke

e Poseban polozaj osoba koje su na kraju zivota i u teSkom zdravstvenom stanju nikako ne
treba da zbog njihove slabosti umanji 1 njihovu pravnu zaStitu. Naprotiv, njima je
potrebna dodatna zastita u svakom pogledu. Umiruéi pacijenti treba da uzivaju sva
oshovna prava pacijenata u skladu sa zakonom. Tu ne sme da bude diskriminacije ni po
zdravstvenom statusu, niti po druStvenom statusu, kakav imaju npr. marginalizovane
grupe.

e Treba na prvo mesto staviti ljudsko dostojanstvo kada je re¢ o umiru¢im pacijentima i
prema njemu se mere sve druge vrednosti, ono je garantovano Ustavom RS a zabranjuje
se svaki oblik necove¢nog postupanja.

e Potrebno je da se u praksi palijativnog zbrinjavanja postuju sva prava pacijenata, a ovde
posebno pravo na odluku o svom lecenju (informed consent), bilo li¢no, preko zakonskog
zastupnika, ¢lana porodice ili drugog bliskog lica. Treba pravno podrzati oblik
pacijentove odluke unapred (advance directive).

e Potrebno je dalje raditi na zakonskoj regulativi, kao i protokolima i vodi¢ima dobre
prakse Sto ¢e doprineti boljoj praksi u radu sa umiru¢im pacijentima.

e Omoguciti da specijalisti palijativne medicine mogu da prepisuju lekove

e Potrebno bi bilo revidirati postojeci Pravilnih o specijalizacijama i subspecijalizacijama i
omoguciti dodatnu edukaciju ovoj grani medicine (sa najmanje subspecijalizacijom iz
Medicine bola i Gerijatrije jer su ove dve podgrane moZzda i najbitnije za palijativno
zbrinjavanje)

e Formulisati i usvojiti odgovarajucu zakonsku regulativu/smernice koji pacijent je za koji
smesStaj i u kom vremenskom trajanju. Ova regulativa bi trebalo da sadrzi i spisak
dijagnoza koje podrazumevaju smesStaj u specijalizovane jedinice za palijativno
zbrinjavanje.

e Formulisati i usvojiti odgovaraju¢u zakonsku regulativu/smernice o smestaju bolesnika sa
drugih odeljenja u jedinicama za palijativno zbrinjavanje. (Pojasnjenje: Sada su stavovi
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takvi da je palijativno zbrinjavanje odnosno jedinice za palijativno zbrinjavanje gde treba
smestiti bolesnika koji je u terminalnom stadijumu i u teSkom stanju §to opterecuje ove
jedinice. U svetu se ovi pacijenti obilaze od strane specijalista palijativne medicine na
mestima gde su oni primljeni i dogovara se oko termina za prebacijvanja. Prednost se
daje bolesnicima koji su van bolnice i koji se primaju na kratkotrajni boravak za
poboljsanje simptoma, a kada se i ukolko mesto oslobodi prebacuje se bolesnik sa
jedinice u koju je primljen).

Povecati broj zaposlenih u jedinicama za palijativno zbrinjavanje i Odeljenjima za ku¢no
leCenje kako bi i zbrinjavanje palijativnih bolesnika i institucijama i kod kuce bilo
adekvatno.

Umiru¢em bolesniku je svakako potrebna paznja porodice te bi trebalo, za pacijente
smeStene u jedinicama za palijativho zbrinjavanje, izostaviti ograni¢enja za posete,
ukoliko za to postoji opcija (izolovanost odeljenja kako se ne bi uznemiravali drugi
bolesnici).

U normativima za medicinsku struku ne postoje posebni normativi za palijativnu
medicinu kao granu medicine. Kao internisticCka grana trebalo bi da specijalista
palijativne medicine ima na odeljenju 4-5 prijema/otpusta i 25-30 specijalisticko-
konsultativnih pregleda na nedeljnom nivou. U slucaju ove struke to je nerealno, ukoliko
se palijativno zbrnjavanje pruza na adekvatan nacin, jer je vreme Kkoje je potrebno
posvetiti palijativnom pacijentu mnogo duze zbog specificnosti simptoma svakog
pacijenta i njihovog intenziteta.

Formulisati protokole u okviru Centara za socijalni rad koji se odnose na zbrinjavanje i
smestanje palijativnih pacijenata koji za tim imaju potrebu.

Obezbediti u okviru svake jedinice za palijativno zbrinjavanje psihosocijalnu podrsku
pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica.
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Instrumenti:

Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: PRIMAOCI USLUGA

l. Uvod (15 minuta)

Svrha: Medusobno upoznavanje i objaSnjavanje svrhe fokusgrupnog intervjua. Definisanje
pravila ponasanja. Od svakog ucesnika se trazi da kaze neSto o sebi, kako bi se ispitanici
medusobno upoznali i lakse ostvarili komunikaciju tokom intervjua.

Dobar dan, moje ime je , 1 ja ¢u biti moderatorka ove diskusije. Moj zadatak je da
moderiram tok ovog razgovora i da vodim racuna o tome da pokrijemo sve vazne teme koje
¢emo danas pokrenuti, kao 1 da svakom ucesniku u razgovoru pruzim priliku da kaze najvaznije
od onog Sto misli 1 oseca. Cilj naSeg danaSnjeg okupljanja jeste da utvrdimo sa kakvim se sve
druStvenim 1 pravnim problemima susrecu oboleli kojima je potrebna palijativna nega u Srbiji
danas. Zelim da ¢ujem vasa misljenja, misljenje svakog sagovornika je podjednako vazno, a vasi
odgovori se ne vrednuju kao ta¢ni ili pogresni odgovori. Vasi odgovori ¢e pomoci u analizi 1
formulisanju preporuka kako da zakoni i procedure $to bolje odgovore na potrebe pacijenata i
njihovih porodica. Volela bih da mi kazete sve Sto Sto smatrate da je vazno i u vezi sa temom
naseg razgovora ¢ak i ako vas to nismo pitali.

Hvala Vam S§to ste naSli vremena da ulestvujete u ovom razgovoru. Kao Sto cete videti,
pokrenuc¢emo vise razli¢itih tema, a ja Vas molim da o svakoj od njih slobodno raspravljamo i
pritom postujemo i ona gledista koja se razlikuju od nasSih.

U tom smislu kratko ¢u Vam predstaviti neka od osnovnih pravila koja ¢emo poStovati tokom
ove grupne diskusije:

UvaZavanje razlika. Sigurna sam da ¢ete ovde mozda ¢uti misljenja i stavove sa kojima se Vi
ne slazete. To je sasvim u redu i ocekivano, i nadam se da cete se, ako nadete za shodno,
suprotstaviti takvim miSljenjima ili stavovima na uljudan i primeren nacin. Isto tako, moze se
desiti da tokom razgovora promenite svoje dosadasnje stavove o nekoj temi zbog toga §to ste culi
neki novi argument. Molim Vas da to podelite sa mnom, ukoliko se to desi.
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Vazno pravilo: uvek govori samo jedna osoba. Zbog toga Sto poStujemo svacije misljenje i
zbog toga Sto zelimo da svi ¢uju ono $to je neko rekao, osnovno pravilo ovog razgovora jeste da
u svakom trenutku govori samo jedna osoba. Zelimo da ovaj razgovor protekne u dobroj
atmosferi uzajamnog postovanja. Stoga je vazno da uvazavate osobu koja govori i da sac¢ekate da
ona zavrsi sa onim §to je htela da nam kaze.

Poverljivost/anonimnost. Ovaj razgovor je potpuno anoniman i sve §to nam kazete smatracemo
da je krajnje poverljivo. Nikada ne¢emo dovesti u vezu vase stvarno ime i prezime sa onim $t0O
ste ovde rekli. Ukoliko budemo navodili neko VaSe misljenje uz njega ¢emo navesti neko
izmisljeno ime ili izmi$ljeni nadimak 1ili Sifru ispitanika. Na taj nacin, niko nece biti u stanju da
Vas stvarni identitet dovede u vezu sa onim §to ste ovde rekli. Vi ste sasvim slu¢ajno izabrani da
postanete Clan ove grupe, 1 mi veoma cenimo $to ste naSli vremena da nam se pridruzite. Pored
mene se nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste 1 novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da ta¢no
zabelezim Va$e reCi. Na osnovu tog zvucnog zapisa niko, sem mene, ne¢e biti u stanju da
rekonstruiSe ko od vas je Sta ta¢no rekao. Diktafon koristimo samo zbog toga §to nam je vazna
svaka Vasa re¢ i ho¢emo da ih zabelezimo. Na taj nacin, ne moram da zapisujem ono §to
govorite i mogu da se usredsredim na tok same diskusije.

Vi ovde predstavljate sebe, ali i ljude koji se ne nalaze u ovoj prostoriji, druge osobe koje
boluju od sli¢ne bolesti kao Vi i koji imaju sli¢ne potrebe za palijativnom negom. Na izvestan
nacin Vi ovde reprezentujete i njih i pored VaSeg misljenja o pojedinim temama o kojima ¢emo
razgovarati mozete slobodno da iznosite i njihova misljenja i stavove, ukoliko su vam poznati.
Mozete da govorite potpuno slobodno, nama je vazno da Vas ¢ujemo.

Zelim da se svi dobro oseéaju — razumem da je ovo sasvim novo iskustvo za Vas ali se nadam
da ¢e Vam biti zanimljivo.

Ucdesnici se predstavljaju. Krenimo redom oko stola. Recite nam nesto o sebi, ako zelite, kako
se zovete, koliko dugo bolujete (Vi ili Vase ¢lan porodice) i1 koliko dugo imate potrebu za
palijativnom negom, i da li ste ¢lanovi neke organizacije koja okuplja osobe koje su u sli¢noj
situaciji. Bilo §ta §to nam moze pomo¢i da se bolje upoznamo da bismo S§to uspeSnije obavili
0vaj razgovor.

(Moderatorka se predstavlja, kaZe svoje ime i par osnovnih podataka o sebi i gde radi. Isto
¢ini i asiarent moderatora ¢iji je zadatak da snima razgovor.)

Il . Palijativno zbrinjavanje(30 minuta)
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Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (pacijenata i ¢lanova
njihovih porodica) s jedne strane o tome da li im je uopste poznat koncept palijativne zastite i Sta
o njemu misle, a sa druge strane da pokusaju da retroaktivno identifikuju mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,
(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,
(c) disfunkcionalnosti postojeceg zdravstvenog i $ireg institucionalnog sistema
(d) institucionalnih dobrih praksi
na osnovu iskustva kroz koja prolaze ili su prosli.

Pitanja:
1. Kuvalitet palijativne nege

Da li znate ta podrazumeva palijativna zastita? Sta bi ona trebalo da obuhvata?
Kakav je po Vasem misljenju kvalitet palijativne zastite u Srbiji?
Koje sve usluge su Vam potrebne u okviru palijativnog zbrinjavanja:

(a) medicinska nega

(b) usluge socijalnih radnika

(c) usluge fizioterapeuta

(d) psiholog

(e) podrska ustanova zdravstvene i socijalne zastite u smislu dobijanja medicinsko-
tehni¢kih pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti Sta?

Da li biste rekli da ste bili blagovremeno informisani o dostupnim uslugama u okviru sistema
zdravstvene 1 socijalne zaStite vezano za uslugu palijativne podrSke i nege? Na koji nacin ste
dosli do tih informacija? Da li su one bile potpune ili ste ih dobijali fragmentarno?

Da li u zdravstvenoj ustanovi gde se leCite postoji savetovaliSte za pacijente? Da li ga ste
koristili usluge savetovalista? Kakvo je VaSe iskustvo, kako radi, da li pomaze i sl.

Da li da biste dobili neophodnu pomo¢ 1 negu morate da posecujete viSe zdravstvenih ustanova
ili sve neophodne usluge palijativne zastite mozete da zadovoljite unutar jedne ustanove?

S obzirom na Vase zdravstveno stanje da li imate prednost kod zakazivanja pregleda i ¢ekanja
na zakazane preglede?

2. Terapija
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Da li ste nekad odbili predlozZeni lek, infuziju, vestacko hranjenje, stavljanje na aparat ili neku
drugu terapijsku procedure?

Kakva je bila reakcija zaposlenih u palijativnoj nezi kada ste odbili lek i/ili terapiju? Da li ste
trpeli neke posledice zbog toga?

Da li ste bili upozoreni o sporednim dejstvima lekova koje dobijate u okviru terapije bola? Da li
su Vam poznati dvostruki efekati tih lekova, da oni pomazu, ali i da Stete’

Da li mislite da lekovi koje uzimate mogu da Vam produze Zivot?

Da li ste bili u situaciji kada se prema Vama primenjivala prinuda? Da li znate za neku takvu
situaciju? Sta mislite o tome? Da li postoje neke situacije u kojima je to opravdano?

Da li Vi uvek odlucujete o svom lecenju tj. negi ili ne? Ako ne, ko odluc¢uje umesto Vas (lekar,
srodnik ... ko)?

3. Prava
Da li ste upoznati sa pravima koja pacijenti imaju tokom kori$¢enja usluga palijativne zastite?

Sta je najveéi problem potencijalnih korisnika palijativnog zbrinjavanja i njihovih porodica
prilikom ostvarivanja prava na palijativnu negu?

Da li ste imali nekih teSkoca u ostvarivanju prava na pristup razli¢itim uslugama palijativnog
zbrinjavanja u nekoj od zdravstvenih ustanova? Kojoj? MozZete li nam reci nesSto viSe o tome?
Ukoliko ste imali ovakvih problema da li ste se nekom zalili 1 kome (navesti instituciju 1 sluzbu)?
Da li ste uspeli da ostavarite to pravo posle Zalbe?

Da li znate da je moguce unapred dati izjavu 0 svom daljem tretmanu i odrediti blisko lice koje
Vas moze zastupti u tome? Poznajete li nekoga ko je ostvario to pravo? Da li Vas je Va3 lekar
informisao o tom pravu?

Sta mislite o moguénosti uvodenja prava pacijenata da odluge o sopstvenoj eutanaziji?

4. Vaninstitucionalna podrska:
(a) NVO

Da li su imali prilike da koriste usluge udruzenja (Belhospice, Caritas, isl)?
Kako procenjuju pristup uslugama sistema u odnosu na one koju pruzaju udruzenja?

Sta je to §to jedni pruzaju a drugi ne?
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Sta je to $to osecaju da nedostaje od usluga, i §to ni jedan pruZalac usluga ne pruza (ni
sistemski, ni NVO)?

Koji oblik podrSske smatraju adekvatnijim — podrsku u kuéi od strane posebno formiranih
profesionalnih timova za palijativhu podrSku 1 pomo¢ ili smestaj u posebno formiranim
jedinicama (ili potencijalno — ustanovama) za palijativhu negu?

Opravdanost predvidanja dodatne usluge u obliku formiranja posebnih centara za boravak
izvan porodice i ustanova socijalne zastite?

(b) Pomo¢ u kuéi: porodica, prijatelji, bliske osobe i pla¢ena pomo¢

Ko Vam pomaze u ku¢i? Koliko se oslanjate na pomo¢ bliskih osoba i kojih? Da 1i imate
pla¢enu pomoc?

Da li je neko od tih osoba prosao neku vrstu obuke za pruzanje palijativne nege? Kada i gde?
Da li mislite da je to dovoljno?

I11. Pogled u budu¢nost (15 minuta)

Svrha: Pokusaj da se uspostavi veza izmedju fragmentarnih iskustava vezanih za razliCite oblasti
svakodnevice korisnika palijativne zastite o kojima je bilo re¢i u prethodnom delu razgovora i
mogucih pravaca delovanja u buducnosti u svrhu poboljSanja socijalnog poloZaja obolelih.
Smisao ovog dela razgovora je da ispitanici pokuSaju da mapiraju prostor moguce organizovane
socijalne akcije 1 detektuju socijalne aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koje bi trebalo da
budu nosioci ovog procesa.

Pitanja:
Na §ta bi po Vama trebalo usmeriti napore za poboljSanje kvaliteta palijativne zaStite u Srbiji?

(a) prevenciju incidencije bolesti

(b) podizanje dijagnostickih kapaciteta zdravstvenih ustanova

(c) edukaciju i senzibilizaciju zaposlenih u zdravstvenim ustanovama za palijativno
zbrinjavanje pacijenata (edukacija drugih lekara i medicinskog osoblja, kao i zaposlenih
pravnika i ekonomista koji su na neki nacin povezani sa sistemom - U zdravstvenim
institucijama, drzavnoj administraciji i lokalnoj samoupravi, bankama i osiguravaju¢im
drustvima)
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(d) prosirivanje postojecih institucionalnih kapaciteta (u zdravstvenim i ustanovama socijalne
zaStite) za palijativno zbrinjavanje pacijenata (u smislu otvaranja novih ustanova,
povecanja broja zaposlenih i sl.)

(e) podizanje svesti stanovniStva o neophodnosti organizovanja palijativne zastite

(F) nesto drugo, navesti Sta?

Kolika je po Vasem misljenju potreba za odeljenjima palijativne zastite u okviru zdravstvenog
sistema?

Sta je potrebno u¢ini da bi ova nega bila dostupna svima?
Kakva bi po Vasem misljenju trebalo da bude uloga centara za sociijalni rad?

Sta bi po Vasem misljenju najvide doprinelo poboljdanju socijalnog polozaja obolelih i ¢lanova
njihovih porodica?

Zelite 1i nesto da dodate §to smatrate da je vazno za razumevanje razli¢itih drustvenih problema
sa kojima se susre¢u oboleli i ¢lanovi njihovih porodica, a nismo obuhvatili naSim dosadasnjim
razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!

35



Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: PRUZAOCI USLUGA

. Uvod (15 minuta)

Svrha: Medusobno upoznavanje i objasnjavanje svrhe fokusgrupnog intervjua. Definisanje
pravila ponasanja. Od svakog ucesnika se trazi da kaze neSto o sebi, kako bi se ispitanici
medusobno upoznali i lakSe ostvarili komunikaciju tokom intervjua.

Dobar dan, moje ime je , 1 ja ¢u biti moderatorka ove diskusije. Moj zadatak je da
moderiram tok ovog razgovora i da vodim ra¢una o tome da pokrijemo sve vazne teme koje
¢emo danas pokrenuti, kao i da svakom ucesniku u razgovoru pruzim priliku da kaze najvaznije
od onog $to misli i oseca. Cilj naseg danasnjeg okupljanja jeste da utvrdimo sa kakvim se sve
druStvenim i pravnim izazovima susre¢u zaposleni koji pruzaju usluge palijativne nege
obolelima/umiru¢im pacijentima u Srbiji danas. Zelim da ¢ujem vasa misljenja, miljenje svakog
sagovornika je podjednako vazno, a vasi odgovori se ne vrednuju kao ta¢ni ili pogresni odgovori.
Vasi odgovori ¢e pomo¢i u analizi 1 formulisanju preporuka kako da zakoni i procedure $to bolje
odgovore na potrebe pacijenata, njihovih porodica, ali i zaposlenih u institucijama koje pruzaju
palijativnu negu. Volela bih da mi kazete sve Sto smatrate da je vazno 1 u vezi sa temom naseg
razgovora ¢ak 1 ako vas to nismo pitali.

Hvala Vam S§to ste naSli vremena da ucestvujete u ovom razgovoru. Kao S$to cete videti,
pokrenu¢emo viSe razlicitih tema, a ja Vas molim da o svakoj od njih slobodno raspravljamo 1
pritom postujemo 1 ona gledisSta koja se razlikuju od nasih.

U tom smislu kratko ¢u Vam predstaviti neka od osnovnih pravila koja ¢emo poStovati tokom
ove grupne diskusije:

UvaZavanje razlika. Sigurna sam da ¢ete ovde mozda ¢uti miSljenja i stavove sa kojima se Vi
ne slazete. To je sasvim u redu i ocekivano, i nadam se da cete se, ako nadete za shodno,
suprotstaviti takvim miSljenjima ili stavovima na uljudan i primeren nacin. Isto tako, moze se
desiti da tokom razgovora promenite svoje dosadasnje stavove o nekoj temi zbog toga Sto ste Culi
neki novi argument. Molim Vas da to podelite sa mnom, ukoliko se to desi.

Vazno pravilo: uvek govori samo jedna osoba. Zbog toga $to postujemo svacije miSljenje i
zbog toga Sto zelimo da svi Cuju ono §to je neko rekao, osnovno pravilo ovog razgovora jeste da
u svakom trenutku govori samo jedna osoba. Zelimo da ovaj razgovor protekne u dobroj
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atmosferi uzajamnog postovanja. Stoga je vazno da uvazavate osobu koja govori i da sacekate da
ona zavrsi sa onim §to je htela da nam kaze.

Poverljivost/anonimnost. Ovaj razgovor je potpuno anoniman i sve $to nam kaZete smatracemo
da je krajnje poverljivo. Nikada ne¢emo dovesti u vezu vase stvarno ime i prezime sa onim $to
ste ovde rekli. Ukoliko budemo navodili neko VaSe misljenje uz njega ¢emo navesti neko
izmisljeno ime ili izmisljeni nadimak ili Sifru ispitanika. Na taj nacin, niko nece biti u stanju da
Vas stvarni identitet dovede u vezu sa onim §to ste ovde rekli. Vi ste sasvim slucajno izabrani da
postanete Clan ove grupe, 1 mi veoma cenimo $to ste nasli vremena da nam se pridruzite. Pored
mene se nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste 1 novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da tacno
zabelezim VaSe re¢i. Na osnovu tog zvucnog zapisa niko, sem mene, nece biti u stanju da
rekonstruiSe ko od vas je Sta tacno rekao. Diktafon koristimo samo zbog toga $to nam je vazna
svaka VaSa re¢ 1 ho¢emo da ih zabeleZimo. Na taj nafin, ne moram da zapisujem ono $to
govorite i mogu da se usredsredim na tok same diskusije.

Vi ovde predstavljate sebe, ali i ljude koji se ne nalaze u ovoj prostoriji, druge osobe koje rade
iste ili sli¢ne poslove koje i Vi obavljate. Na izvestan nacin Vi ovde reprezentujete i njih i
pored Vaseg misljenja o pojedinim temama o kojima ¢emo razgovarati mozete slobodno da
iznosite i njihova misljenja i stavove, ukoliko su vam poznati.

Mozete da govorite potpuno slobodno, nama je vazno da Vas cujemo.

Zelim da se svi dobro oseéaju — razumem da je ovo sasvim novo iskustvo za Vas ali se nadam
da ¢e Vam biti zanimljivo.

Ucdesnici se predstavljaju. Krenimo redom oko stola. Recite nam nesto o sebi, ako Zelite, kako
se zovete, koliko dugo radite u ovoj ili slicnim institucijama, i da li ste clanovi neke organizacije
koja okuplja zaposlene u ovom tipu (zdravstvenih i socijalnih) ustanova. Bilo §ta §to nam mozZe
pomoc¢i da se bolje upoznamo da bismo Sto uspesnije obavili ovaj razgovor.

(Moderatorka se predstavlja, kaZe svoje ime i par osnovnih podataka o sebi i gde radi. Isto
¢ini i asiarent moderatora ¢iji je zadatak da snima razgovor.)

Il . Palijativno zbrinjavanje(30 minuta)

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zaposlenih u
ustanovama koje pruzaju usluge palijativne zaStite) s jedne strane o tome da li im je uopSte
poznat koncept palijativne zaStite 1 Sta o njemu misle, a sa druge strane da pokuSaju da
identifikuju mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,
(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,
(c) disfunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema
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(d) institucionalnih dobrih praksi
na osnovu iskustva unutar vlastitih institucija, ali i na osnovu komunikacije (licne i

institucionalne) sa drugim institucijama.

Pitanja:
5. Kvalitet palijativne nege

Da li znate §ta podrazumeva palijativna zastita? Sta bi ona trebalo da obuhvata?
Kakav je po Vasem misljenju kvalitet palijativne zastite u Srbiji?
Koje sve usluge su dostupne u okviru palijativnog zbrinjavanja pacijenata:

(a) medicinska nega

(b) usluge socijalnih radnika

(c) usluge fizioterapeuta

(d) psiholog

(e) podrska ustanova zdravstvene i socijalne zaStite u smislu dobijanja medicinsko-
tehnic¢kih pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti §ta?

Na koji nacin se pacijenti informi$u o dostupnosti ovih usluga?

Da li u Vasoj zdravstvenoj ustanovi postoji savetovaliSte za pacijente? Da li pacijenti koriste
usluge savetovaliSta I u kom obimu? Kakvo je iskustvo Vase institucije, kako radi, da li pomaZze 1
sl.

Da 1i pacijent unutar Vase ustanove moZze dobiti svu neophodnu pomo¢ i negu ili mora da
posecuje vise razli¢itih zdravstvenih ustanova?

Da li pacijenti kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje imaju prednost kod zakazivanja
pregleda i ¢ekanja na zakazane preglede u Vasoj ustanovi?

Kolika je po Vasem misljenju potreba za odeljenjima palijativne zastite?
Na koja odeljenja postojec¢ih bolnica umiru¢i pacijenti mogu biti primljeni na kratku
hospitalizaciju radi ublaZzavanja bola ili nekog drugog zdravstvenog problema?

Koliko je zdravstvenih radnika/saradnika i kog stru¢no-obrazovnog profila, koji rade kod
pruzaoca ovih usluga, proslo obuku, i unapredilo svoja znanja o palijativnom zbrinjavanju, u
poslednjih 5 godina? Koliko ¢esto se edukacije obavljaju? Da li se obavljaja osveZavanje znanja
ve¢ edukovanih polaznika?
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Koliko je socijalnih radnika i kog stru¢no-obrazovnog profila, koji rade kod pruzaoca ovih
usluga, proslo obuku, i unapredilo svoja znanja o palijativnom zbrinjavanju, u poslednjih 5
godina? Koliko cesto se edukacije obavljaju? Da li se obavljaja osvezavanje znanja veé
edukovanih polaznika?

Uloga centara za socijalni rad u pruzanju zdravstvene nege — pitanja starateljstva, vrSenja
roditeljskog prava, (upucivanje na) sprovodenje individualnih ili porodi¢nih psihoterapija.

Pitanje za socijalne radnike — gde vide prostor za unapredenje svojih znanja i vestina u oblasti
palijativnog zbrinjavanja?

6. Terapija

Da li pacijent koji je palijativno zbrinut ima pravo da odbije predlozeni lek, infuziju, vestacko
hranjenje, stavljanje na aparat ili neku drugu terapijsku procedure koju mu je preporucena?
Kakav je stav VaSe ustanove prema tome? Kakav je Va$ odnos prema tome?

Da li ste bili u situaciji da u takvim slu¢ajevima primenite prinudu? Da li znate za neku takvu
situaciju? Sta mislite o tome? Da li postoje neke situacije u kojima je to opravdano?

7. Prava
Da li ste upoznati sa pravima koja pacijenti imaju tokom koriS¢enja usluga palijativne zastite?

Sta je po Vasem misljenju najveéi problem potencijalnih korisnika palijativnog zbrinjavanja i
njihovih porodica prilikom ostvarivanja prava na palijativnu negu?

Da li svi pacijenti imaju jednake mogucnosti da ostvare pravo na pristup razli¢itim uslugama
palijativnog zbrinjavanja u nekoj od zdravstvenih ustanova? Mozete li nam reci nesto vise o
tome?

Da li ste u Vasoj praksi imali slu¢ajeva das u pacijenti iskoristili pravo da unapred daju izjavu o
svom daljem tretmanu kojom su odredili blisko lice koje ih moZe zastupti u tome? Poznajete li
nekoga ko je ostvario to pravo? Da li je to Cesta pojava?

Sta mislite o moguénosti uvodenja prava pacijenata da odluge o sopstvenoj eutanaziji?

8. Vaninstitucionalna podrska:

Da li imate pacijente koji koriste usluge udruzenja (Belhospice, Caritas, i sl)?
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Kako pacijenti procenjuju pristup uslugama zdravstvenog sistema u odnosu na one koju pruzaju
ta udruzenja? Sta je to Sto jedni pruzaju a drugi ne?

S obzirom na to da se palijativno zbrinjavanje ogranizuje u okviru sluzbi za kuénu negu pri
ustanovama primarne zdravstvene zastite, kakav je odnos u smislu nadleznosti izmedu sluzbi za
kuénu negu (leCenje), jedinica za palijativno zbrinjavanje pri bolnicama, i udruzenja za
palijativno zbrinjavanje? Ima li povezanosti u radu, upucivanja pacijenata? U kojoj Su meri
usluge koje se pruzaju uporedive?

Sta mislite da 1i je opravdano razmisljati o formiranju posebnih centara palijativne zastite za
boravak izvan porodice i ustanova socijalne zastite?

I11. Pogled u buduénost (15 minuta)

Svrha: Pokusaj da se uspostavi veza izmedju fragmentarnih iskustava vezanih za razlicite oblasti
svakodnevice korisnika palijativne zastite i zaposlenih u ustanovama koje pruzaju uslugu
palijativnog zbrinjavanja pacijenata o kojima je bilo re¢i u prethodnom delu razgovora i mogucih
pravaca delovanja u buducnosti u svrhu poboljsanja socijalnog polozaja obolelih 1 zaposlenih u
ovim ustanovama. Smisao ovog dela razgovora je da ispitanici pokuSaju da mapiraju prostor
mogucée organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne aktere (institucije, organizacije i
sluzbe) koje bi trebalo da budu nosioci ovog procesa.

Pitanja:
Na §ta bi po Vama trebalo usmeriti napore za poboljSanje kvaliteta palijativne zaStite u Srbiji?

(a) prevenciju incidencije bolesti

(b) podizanje dijagnostickih kapaciteta zdravstvenih ustanova

(c) edukaciju i senzibilizaciju zaposlenih u zdravstvenim ustanovama za palijativno
zbrinjavanje pacijenata (edukacija drugih lekara i medicinskog osoblja, kao i
zaposlenih pravnika 1 ekonomista koji su na neki nafin povezani sa sistemom - u
zdravstvenim institucijama, drzavnoj administraciji 1 lokalnoj samoupravi, bankama 1
osiguravaju¢im drustvima)

(d) prosirivanje postoje¢ih institucionalnih kapaciteta (u zdravstvenim i ustanovama
socijalne zaStite) za palijativno zbrinjavanje pacijenata (U smislu otvaranja novih
ustanova, povecanja broja zaposlenih i sl.)

(e) podizanje svesti stanovniStva o neophodnosti organizovanja palijativne zastite

(F) nesto drugo, navesti $ta?
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Sta bi po Vasem misljenju najvise doprinelo poboljsanju socijalnog poloZzaja obolelih, ¢lanova
njihovih porodica, ali 1 zaposlenih u uatanovama koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja
umiruéih pacijenata?

Zelite li nesto da dodate Sto smatrate da je vazno za razumevanje razlicitih drustvenih problema
sa kojima se susrecu oboleli, ¢lanovi njihovih porodica i zaposleni u ustanovama koje pruzaju
usluge palijativnog zbrinjavanja, a nismo obuhvatili nasim dosada$njim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!
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Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodic¢ za fokus-grupnu diskusiju: KREATORI JAVNIH POLITIKA

. Uvod (15 minuta)

Svrha: Medusobno upoznavanje i objasnjavanje svrhe fokusgrupnog intervjua. Definisanje
pravila ponasanja. Od svakog ucesnika se trazi da kaze neSto o sebi, kako bi se ispitanici
medusobno upoznali i lakSe ostvarili komunikaciju tokom intervjua.

Dobar dan, moje ime je , 1 ja ¢u biti moderatorka ove diskusije. Moj zadatak je da
moderiram tok ovog razgovora i da vodim racuna o tome da pokrijemo sve vazne teme Koje
¢emo danas pokrenuti, kao i da svakom ucesniku u razgovoru pruzim priliku da kaze najvaznije
od onog Sto misli 1 oseca. Cilj naSeg danasnjeg okupljanja jeste da utvrdimo sa kakvim se sve
druStvenim 1 pravnim izazovima susrecu kreatori javnih politika kojima se reguliSe polje
palijativne nege obolelih/umirué¢ih pacijenata u Srbiji danas. Zelim da ¢ujem Va$a misljenja,
misljenje svakog sagovornika je podjednako vazno, a Vasi odgovori se ne¢e vrednovati kao ta¢ni
ili pogresni odgovori. Vasi odgovori ¢e pomoc¢i u analizi i formulisanju preporuka kako da
zakoni i procedure $to bolje odgovore na potrebe pacijenata, njihovih porodica, ali i zaposlenih u
institucijama koje pruZaju palijativnu negu. Volela bih da mi kazete sve Sto smatrate da je vazno
1u vezi sa temom naseg razgovora ¢ak i ako vas to nismo pitali.

Hvala Vam $§to ste naSli vremena da ucestvujete u ovom razgovoru. Kao $to cete videti,
pokrenué¢emo vise razlicitih tema, a ja Vas molim da o svakoj od njih slobodno raspravljamo i
pritom poStujemo i ona gledista koja se razlikuju od nasih.

U tom smislu kratko ¢u Vam predstaviti neka od osnovnih pravila koja ¢emo poStovati tokom
ove grupne diskusije:

Uvazavanje razlika. Sigurna sam da ¢ete ovde mozda cuti misljenja i stavove sa kojima se Vi
ne slazete. To je sasvim u redu i1 ocekivano, i nadam se da cete se, ako nadete za shodno,
suprotstaviti takvim miSljenjima ili stavovima na uljudan i1 primeren nacin. Isto tako, moze se
desiti da tokom razgovora promenite svoje dosadasnje stavove o nekoj temi zbog toga §to ste Culi
neki novi argument. Molim Vas da to podelite sa mnom, ukoliko se to desi.

Vazno pravilo: uvek govori samo jedna osoba. Zbog toga Sto posStujemo svacije misljenje i
zbog toga Sto zelimo da svi Cuju ono §to je neko rekao, osnovno pravilo ovog razgovora jeste da
u svakom trenutku govori samo jedna osoba. Zelimo da ovaj razgovor protekne u dobroj
atmosferi uzajamnog postovanja. Stoga je vazno da uvazavate osobu koja govori i da sacekate da
ona zavr$i sa onim §to je htela da nam kaze.
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Poverljivost/anonimnost. Ovaj razgovor je potpuno anoniman i sve §to nam kazete smatracemo
da je krajnje poverljivo. Nikada ne¢emo dovesti u vezu vase stvarno ime i prezime sa onim $to
ste ovde rekli. Ukoliko budemo navodili neko Vase misljenje uz njega ¢emo navesti neko
izmisljeno ime ili izmisljeni nadimak ili Sifru ispitanika. Na taj nacin, niko nece biti u stanju da
Vas stvarni identitet dovede u vezu sa onim §to ste ovde rekli. Vi ste sasvim slucajno izabrani da
postanete Clan ove grupe, i mi veoma cenimo $to ste nasli vremena da nam se pridruzite. Pored
mene se nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste 1 novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da tacno
zabelezim Vase recCi. Na osnovu tog zvucnog zapisa niko, sem mene, nece biti u stanju da
rekonstruise ko od vas je Sta tacno rekao. Diktafon koristimo samo zbog toga §to nam je vazna
svaka Vasa re¢ i ho¢emo da ih zabelezimo. Na taj nacin, ne moram da zapisujem ono §to
govorite i mogu da se usredsredim na tok same diskusije.

Vi ovde predstavljate sebe, ali i ljude koji se ne nalaze u ovoj prostoriji, druge osobe koje rade
iste ili sli¢ne poslove koje i Vi obavljate. Na izvestan nacin Vi ovde reprezentujete i njih i
pored VaSeg misljenja o pojedinim temama o kojima ¢emo razgovarati mozete slobodno da
iznosite i njihova misljenja i stavove, ukoliko su vam poznati.

Mozete da govorite potpuno slobodno, nama je vazno da Vas cujemo.

Zelim da se svi dobro ose¢aju — razumem da je ovo sasvim novo iskustvo za Vas ali se nadam
da ¢e Vam biti zanimljivo.

Ucdesnici se predstavljaju. Krenimo redom oko stola. Recite nam nesto o sebi, ako zelite, kako
se zovete, koliko dugo radite u ovoj ili sli¢nim institucijama/organizacijama, 1 da li ste ¢lanovi
neke organizacije koja okuplja kolege koji se bave kreiranjem javnih politika. Bilo $ta §to nam
moze pomoci da se bolje upoznamo da bismo §to uspesnije obavili ovaj razgovor.

(Moderatorka se predstavlja, kaZe svoje ime i par osnovnih podataka o sebi i gde radi. Isto
¢ini i asiarent moderatora ¢iji je zadatak da snima razgovor.)

Il . Palijativno zbrinjavanje(30 minuta)

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zaposlenih u
institucijama koje su na razli¢ite na¢ine ukljuene u proces kreiranja javnih politika) s jedne
strane o tome da li im je poznat koncept palijativne zastite i Sta 0 njemu misle, a sa druge strane
da pokusaju da identifikuju mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,
(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,
(c) disfunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema
(d) institucionalnih dobrih praksi
na osnovu vlastitih ekspertskih uvida o radu institucija/organizacija u okviru i izvan drzavnog

sistema zdravstvene i socijalne zastite 1 njihovih medjusobnih odnosa.
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Pitanja:

Koji je cilj palijativnog zbrinjavanja, 1 Sta se njime Zeli 1 moZze posti¢i? (mogu se dobiti razliciti
stavovi, s obzirom na ugao posmatranja i funkciju u sistemu)

Kakav je po Vasem misljenju kvalitet palijativne zastite u Srbiji?
Koje sve usluge bi trebalo da budu dostupne u okviru palijativnog zbrinjavanja pacijenata:

(a) medicinska nega

(b) usluge socijalnih radnika

(c) usluge fizioterapeuta

(d) psiholog

(e) podrska ustanova zdravstvene i socijalne zastite u smislu dobijanja medicinsko-
tehnic¢kih pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti §ta?

Da 1i se u toku obavljanja VaSe funkcije/trajanja mandata postavilo pitanje izmene/dopune
pravnog okvira hospitalnog zbrinjavanja ili za osnivanje Centara za palijativno zbrinjavanje
(hospisa), i definisanje njihovog delokruga rada?

Kako vi vidite prihvatljiv pravni okvir za palijativno zbrinjavanje u okviru hospisa ili za
osnivanje hospisa?

Da li postoji medjusektorska saradnja izmedu sistema socijalne zastite i sistema zdravstvene
zastite u oblasti palijativnog zbrinjavanja? Ako postoji, u ¢emu se ona ogleda?

Kako vidite ulogu centara za socijalni rad i gerijatrijskih ustanova u pruzanju palijativnog
zbrinjavanja? Da li pravite razliku izmedju pruZaoca palijativnog zbrinjavanja i gerijatrijskih
ustanova?

Kako vidite ulogu ustanova socijalne zastite u daljem razvoju palijativnog zbrinjavanja, npr.
centara za socijalni rad, koji predstavlja ulazak u sistem socijalne zastite?

Gde 1 na koji nacin socijalni radnici mogu unaprediti svoja znanja u oblasti palijativnog
zbrinjavanja?

Pravni okvir za domove za stara lica — da li imaju diskreciono pravo da prihvate/odbiju lice
kome je potrebno palijativno zbrinjavanje?

Da li mislite da su domovi za stara lica osposobljeni da pruzaju palijativno zbrinjavanje — u vezi
sa pitanjem sta smatraju palijativnim zbrinjavanjem?

Kako ostvariti ravnomernu teritorijalnu rasprostranjenost sluzbi za palijativno zbrinjavanje,
s obzirom da palijativno zbrinjavanje postoji u ve¢im centrima, ¢ime se zapostavljaju stanovnici
manjih mesta u Srbiji?
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I11. Pogled u buduénost (15 min)

Svrha: Pokusaj da se uspostavi veza izmedju fragmentarnih iskustava vezanih za razli¢ite oblasti
svakodnevice korisnika palijativne zaStite 1 zaposlenih u ustanovama koje pruzaju uslugu
palijativnog zbrinjavanja pacijenata o kojima je bilo re¢i u prethodnom delu razgovora i mogucih
pravaca delovanja u buduénosti u svrhu poboljSanja socijalnog polozaja obolelih i zaposlenih u
ovim ustanovama. Smisao ovog dela razgovora je da ispitanici pokuSaju da mapiraju prostor
moguée organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne aktere (institucije, organizacije i
sluzbe) koje bi trebalo da budu nosioci ovog procesa.

Pitanja:
Na §ta bi po Vama trebalo usmeriti napore za poboljSanje kvaliteta palijativne zastite u Srbiji?

(@) prevenciju incidencije bolesti

(b) podizanje dijagnostickih kapaciteta zdravstvenih ustanova

(c) edukaciju i senzibilizaciju zaposlenih u zdravstvenim ustanovama za
palijativno zbrinjavanje pacijenata (edukacija drugih lekara i medicinskog
osoblja, kao i zaposlenih pravnika i ekonomista koji su na neki na¢in povezani
sa sistemom - u zdravstvenim institucijama, drzavnoj administraciji i lokalnoj
samoupravi, bankama i1 osiguravaju¢im drustvima)

(d) prosirivanje postojecih institucionalnih kapaciteta (u zdravstvenim i
ustanovama socijalne zastite) za palijativno zbrinjavanje pacijenata (u smislu
otvaranja novih ustanova, povecanja broja zaposlenih i sl.)

(e) podizanje svesti stanovnistva o neophodnosti organizovanja palijativne zastite

(F) nesto drugo, navesti Sta?

Sta bi po Vasem misljenju najvise doprinelo poboljianju socijalnog poloZaja obolelih, ¢lanova
njihovih porodica, ali 1 zaposlenih u ustanovama koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja
umirucih pacijenata?

Sta su po Vasem misljenju najveéi izazovi u kreiranju adekvatne javne politike kojom bi se
regulisalo polje palijativne zaStite umiru¢ih pacijenata?

Zelite li nesto da dodate §to smatrate da je vazno za razumevanje razli¢itih drustvenih problema
sa kojima se susrecu oboleli, ¢lanovi njihovih porodica i zaposleni u ustanovama koje pruzaju
usluge palijativnog zbrinjavanja, a nismo obuhvatili nasim dosadasnjim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!
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Transkripti

Fokus grupa 1 - korisnici - 11. april 2019.

Uvod...
Moderatorka: Za pocetak molim Vas da se predstavite.

Ispitanik 2: Supruga mi je preminula pre 20 dana. Pre 20 dana u strasnim bolovima i mukama.
E, sad, mesec i po dana pre nego Sto je preminula u kuéu su nam usli ovi ljudi iz Belhospisa i to
je bilo, ne znam kako bi rekao... StraSno olaksanje. Od Baneta vozaca do preko sestara, Nevene i
Bojane i Vanje negovateljice i doktorke Miljane i Ivone... To je, kako pozovu telefonom tako se
nekako spustimo i olakSamo se. Uradili su bas sve §to su mogli. Mnogo vise nego $to smo i
ocekivali. Slu€ajno smo ¢uli za njih 1 to je iskustvo neponovljivo. Hvala ima svima jo§ jedanput,
ne znam kako bi ¢ovek mogao da im se oduzi. Sad sam im bas rekao, jedno $to me je nerviral
kod njih - samo su se izvinjavali. Dodu, budu tu 1-3 sata, kako koji kojim poslom dode ili
doktorka ili Vanja ili Jelena, stalno se nesto izvinjavaju. A, ne mogu da shvate da mi njima ne
mozemo nikad da se oduzimo. Eto, toliko od mene.

Ispitanik 4: Imam 26 godina. Ovde sam zato $to je mama onkoloski pacijent. Ona je nepokretna
od avgusta meseca proSle godine i tada sam preko drugarice saznao za Belhospis, oni su se
ukljugili u ceo proces nadgledanja mame, s obzirom da smo mi u Simanovcima tu postoji niz
problema poput toga da ne postoji kuéna nega u Simanovcima, s obzirom da ambulanta nema
patronazna kola. Tako da je Belhospis tu vrlo zna¢ajan u smislu modifikacije terapije i slicno. Ne
znam da li bih sad trebalo da navedem posto imam vrlo taksativno sve probleme koji postoje, jer
th ima jako puno, ali, eto za sada tu sam zbog mame, koja je nepokretna ve¢ duze vreme 1 kasnije
¢u verovatno viSe o tome.,

Ispitanica 6: Sta ja da vam pri¢am... Bolujem od teske bolesti, leukemija i kancer dojke. Tako da
su me ovi iz Belhospisa prihvatili 1 moram da vam priznam da jedino tu Zivim. Tako mi je lepo
kad se druzimo, i, ovaj, stvarno, oni maksimalno se trude da nam bude prijatno. §ta jos da vam
kazem... Ne znam §ta joS$ bi trebala da kazem, imam porodicu, izdrzavam decu od svoje penzije,
tako da mi nije lako. A, mogu i da vam naglasim da je doktor gde se ja le¢im od leukemije, on
me je otpisao, drugim re¢ima je rekao pre godinu 1 po dana da je to kao gotovo, samo ¢ekam
smrt. Eto, to je uglavnom receno. Mozda bi mogla tu jo§ mnogo Stosta da kazem, ali eto tako, da
znate. Ovde mi je kao da sam u ku¢i koja mnogo znaci, aone su sve, ne zna se koja od kojih... To
su toliko divne osobe, toliko je prijatno ovde, mi se druzimo i dajemo svoj doprinos crtanjem, te
ne znam ovim onim, tako da nam bude Zivot. To je pravi Zivot. Kod kuce ne izlazim nigde, jer
sam skoro nepokretna, tako da nema prilike da izlazim napolje da se druzim sa spoljnim svetom,
jedini svet mi je ovde. Tako da mi je prijatno sa njima, sve su tako divne, da ja nemam reci da
kazem. Ne znam S§ta bih jo§ mogla da kaZzem.
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Ispitanica 1: Profesor sam u penziji. Ovde sam ve¢ - ovo Ce Cetvrta godina biti da sam ¢lan ove
palijativ...centra. Mogu da vam kazem slede¢e 0 svojoj bolesti. Operisala sam tumor dojke, ali
sam imala frakturu ki¢menih prsljenova, 11 1 12, koje su dve razliCite kontraidikatorne bolesti i
vrlo mi smeta to 1 nekada se teSko krecem. TeSko hodam, ali hodam. Jo§ uvek se sama
opsluzujem, zivim od svoje penzije, muz mi je umro. Interesantno je eto to, mozda ne bi trebalo
da naglasim, ali onog dana kad sam ja operisana on je tog istog dana umro. Tako da sam od
onda, deca su mi tu, ¢erka i sin i imam petoro unuci¢a, svi su hvala bogu dobri i1 zavrsili. Ovaj
mali je sa desetkama ve¢ profesor fakulteta - 23 godina ima. Mala je na televiziji primljena isto
tako sa svim desetkama, od sina, 1 eto. Ali ja zivim isklju¢ivo od svoje penzije, sin mi je operisao
srce, imao je na onom rati$tu je dobio onaj koksaki virus, i bogami, on je u penziji sad, 15.000
penzije. Tako da moja penzija od 40 nepunih hiljada pokriva naravno i njihove troskove i ono ja
se snalazim. Ima i goreg, zalim se. Eto tako. Inace, ovo drustvo, kako da kazem, ja sam dosta,
oni su stvarno divni ljudi i ja sam posvetila njima dosta stihova, poSto piSem pesme, tako da sam
svaki momenat obelezila od preseljenja, doseljenja, ovamo, pohvalnice, zahvalnice, za Novu
godinu Cestitke i tako dalje, oni imaju to Stampano i obeleZi¢u 1 svaki novi trenutak, obeleZi¢u
dok sam ovde. Za sad mi njihova potreba u kuéi ne treba, ja ipak sama, i tu deca priskacu, ali ne
beze, dobre su ove devojke, volonterke i nude mi pomo¢. Kad ih ja drzim, kad mi ba§ bude
zatrebalo ja ¢u ih pozvati, a vidim da ¢e se rado odazvati. Jer dolaze kod mene, dolaze da
popricamo, da ovako, niSta mi posebno ne treba njihova pomo¢. Eto toliko od mene.

Ispitanik 8: Sta reéi i odakle poceti. Ja sam Ivkovi¢ Borivoje, 44" godiste, punim 75 i ulazim u
76. Ovde sam se nasao zahvaljuju¢i mojoj Zeni, ona je povezala se nekim kanalima, ja ne znam
kojim 1 ne interesuje me, vazno da sam ovde gde sam naiSao na dobre ljude. Vise nego dobre.
Prosto, nekad se i pitam, boze da li je moguée da, jer neko nekad u zivotu svoju... Imam
probleme ja, to ¢u vam kasnije reci, ako vas uopste interesuje moja ta dijagnoza. Ovo je od srca
iskreno kada posmatrate, nije ono perfidno ili ne znam ni ja, 1 meni to mnogo znaci. ,Ja 1 danas
ovaj imoja supruga, mislili smo da ne dodemo ovde, zato §to nam je bilo lose, znate. Imam
dvoje dece, dve Cerke, jedna sociolog, druga ekonomista i moj zet isto je, oni su se nasli na
fakultetu, eto tako, nastavili svoj zivot. Imam divnog unuka, mlada ¢erka (..) meni je to tesko,
zato $to volim 1 ljude 1 decu i sve. Sta re¢i, radio sam u JAT-u, 37 godina, ostao sam duzan ovom
drustvu, tako volim da se naSalim, neke tri godina da bih zaokruZio onih 40. I kazem vam to je
to. Kao klinac u svojoj devetoj godini, nastradao sam od kosacice, dobio gasnu gangrenu i morali
su da mi amputiraju nogu. Da tu stanem negde... Kasnije, ovaj, nisam ja, ovaj, kad se setim tog
mog zivota 1 tih dana kako je to iSlo, spopadne me neka tuga i ¢udim se kako sam uspeo da
doguram do ovde dokle sam dogurao, znate. Onda, Sta se sad deSava, ovaj 57, ovaj, zabole me
ova ruka nazdravo, u stvari to je posle, ako ja i pravino izgovaram dijagnozu (..), to je jedna vrsta
bakterije koja je napadala kost i onda, ovaj, to je katastrofa, bolovi, to, fistule i tako... To je znaci
to. MOrali su 2014. na Banjici da mi amputiraju, ugrozavala mi je zivot. Ali, izmedu toga imao
sam 1 operacija na mozgu, izmedu velikog 1 malog mozga, imao sam tumor. Polako 2007. moj
Zivot se gasio, viSe nisam znao,, moja porodica, bili su o¢ajni i tuzni, i, ovaj, isplivao sam iz toga.
Evo tu sam. Onda sada imam problema, zato kazem danas skoro da nisam trebao ni do¢i, ali mi
je ovde lepo i imam posao sa divnim ljudima tako da mi oni daju tu neku snagu i ostalo. | uz
moju suprugu koja, normalno...

Ispitanica X: Izvinite gde vam je supruga, kod kuce sada?
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Ispitanik 8: Moja supruga je otisla kod unuka, on ide u treéi razred, da ga ¢uva dok moja ¢erka
je, ¢ak ova moja starija ¢erka nije ni u struci, ona radi tako neke administrativne, tuga... Ali to je
sad prica neka druga. I Sta sam hteo da kazem. I sad imam problema sa prostatom, dobro, to je
bolest obi¢no nas ljudi koji dolaze u te neke godine, prati ih to. Ali, pre toga, imao sam operaciju
kod Maje Pavlov u Prvoj hirur§koj vezano za debelo crevo i tako to. To je otprilike to.

Ispitanica X: Zovem se Vukosava Mladenovi¢. Od pre dve godine ja sam zavisna, imam zene
koje me opsluzuju i to je to. I borim se sada zajedno sa ovim celim drustvom da mi koliko toliko
bude bolje. Zahvaljujem svima. Drugo nista sstvarno nemam.

Ispitanica 5: Ja sam od svoje 2 godine ostala bez roditelja i onda sam smeStana u Dom bez
roditeljskog staranja u Krunskoj ulici broj 8. Tu sam zavrsila, posle sam radila u MUP-u kao
operativac za najteza dela ubistva i kriminala najtezeg oblika. I tu sam imala privilegiju, bila sam
jako sposobna i vredna bez radnog vremena i dobila sam stan i briga je postojala. Medutim, ja
sam se razbolela, izgubila sam sina u 23. godini, a muz posle toga pogiine u saobracajnoj nesreci
I ostala sam potpuno sama, bez igde ikoga Zivim sada. Onda, razbolela sam se od srca, i
operisana sam u Zenevi, gde su mi pomogli. Kad sam se oporavila, loe sam se osecala, desna
dojka je karcinom. Otisla sam na pregled, odmah su mi uradili bioskopiju i sve to i leim se 1
danas dan. Medutim, profesor Tomanovi¢ kaze - Ne moZemo vas operisati, vaSe je srce
nesposobno da izdrzi, ostacete na stolu. Ja kazem - molim vas ja moram da se operiSem, ili idem
ku¢i ili na grob. Narodni front ne¢e da me operiSe uopste. Preslo je na genitalije karcinom i sad
sam operisana pre 5 meseci, jako tesSku operaciju sam imala, sve je izvadeno iz mene. Medutim,
sada je beSika ostala koje je jo$ u jako teSkom obliku. I sada su u maju mesecu ponovo da se
operiSem, jer teSko mi je, ne mogu da idem nigde, samo sa pelenama 1 tako, mu¢im se. Medutim,
kad sam tako u stanu bila moje prijateljice su dolazile da mi pomognu da mi skuvaju, da me eto
malo proSetaju, 1 Nada moja saznala je da postoji ovo drustvo. Medutim, odmah su dosli, 2014. 1
ja postajem ovde kao ¢lan. Veoma sam zadovoljna, 1 sre¢na kao da imam porodicu, oseam se
jako lepo sa njima i volonteri dolaze kod mene redovno, nabave mi, vode me u Setnju, onda vod
eme kod lekara, odu za lekove, svi volonteri iz ovoga drustva i presreéna sam, eto, i tako Zivim,
imam prilicno godina. 87. I, kad sam (..) da idem na operaciju sutradan, kazem - Znate $ta,
mentalno sam dobro, pa sad, Sta bude, molim vas... Jedva su me osposobili, i jedan lekar hirurg
kaze - SaSa se zove, kaZe - majka, ja ¢u da ti pomognem. I stvarno sam bila na kraju da izgubim
zivot, tako... Ali on je meni pomogao, i sad mi je rekao da dodem malo da mi jo§ popravi stanje i
tako... I sad sam sre¢na, pored svega toga. Inace, veliki sam optimista, nikad se nisam zalila, ni
za §ta, nikada i bila sam ¢ak i gladna svojevremeno, iz kontejnera sam nalazila hleb da bi pojela.
Medutim, posle sam radila, zaaradivala, kao sa advokatima, 1 pristojan Zivot sad imam 1 penziju
pristojnu. Eto, hvala.

Ispitanik 3: Meni je supruga pre pola godine preminula od kancera. Ostali smo ja i ¢erka, ¢erka
mi je ometena u razvoju. Kad je u pitanju Belhospice sa interneta sam, ne slu¢ajno, nego sam
listao, sad da ne kazem, tako dalje, pa sam opredelio se u trenutku pre smrti, znaci, suprugine,
izmedu ostalog, u opisu da se Belhospis bavi i porodicom i posle smrti, tako da sam ja
kontaktirao 1 uspostavio vezu i kontakt... Za vreme zivota, poSto mi je supruga 4 i po godina se
borili sa kancerom, tako da taj, ja sad ne znam u ovom trenutku koliko je to trajalo, do same
smrti, kad su prvi put ekipa kad je dosla Belhospisa i onda smo, ovaj, i za jo§ zivota njenog,

48



imali smo komunikaciju, mislim, znao sam, jel, na neki na¢in i samim kontaktom i dolaskom
njihovim, znao sam da ¢e to imati nekog udela i za suprugu, koja je jo$ dok je bila za zivota, a i
meni 1 ¢erki (..) da na neki nacin, ovaj, tako da eto to. Mislim da je to dosta ti dolasci koji su i
razgovori koje smo imali, da je to dosta pomoglo i meni. Sad za ¢erku ne mogu, s obzirom da je
njen mentalni sklop, ona, koliko shvata, mislim da se ¢ak zbog tog njenog stanja, bolje se
ponaSa, u odnosu, nego ja, pogotovo za (..) meseca zadnjih. Tako daa, eto. Mi za sad
funkcioniSemo, ja i ¢erka, ona ide redovno u taj boravak i ima razne aktivnosti sa organizacijama
Decije srce 1 ima jos$ jedna privatna i tako da ovaj... Ova povremena komunikacija, Ka¢a pozove,
da li treba neka i tako dalje. Danas sam pre podne imao konktakt sa Tamarom, rekao sam joj
nesto Sto ja mislim da je tako stanje i moje i ¢erkino, tako da, u principu mogu biti na neki nacin
zadovoljan sa celom situacijom i bivSom i sadasnjoj... MoZzda moze nesto kasnije da se kaze. U
vezi neke druge teme.

Ispitanik 9: Ja sam pre pet godina, moja majka je obolela od kacera pre jedno 6 ili 7, i pre 5
godina je preminula, nisam imao kontakt sa Belhospisom tada, ali sam imao no¢ kad je
preminula ¢uo za njih. Moj kontakt je sa njima poceo prosloga leta u zelji da neSto uradim da se
prosto malo viSe ¢uje za njih. To j bila osnovna ideja i onda smo zajedno napravili jednu knjigu
koja je imala veliki odjek u javnosti, koja se bavila upravo onim S§to oni rade pre svega,
zbrinjavanje terminalnih bolesnika. | sa njima sam imao divnu saradnju, pre svega jako blisku
saradnju punu razumevanja i mislim da smo uspeli zajedno da barem u nekim trenucima
nemetnemo kao drustvenu temu. (..) palijativna negu u Srbiji ne postoji. Tako da, ovaj, ja sam
bio poucen iskustvom koje sam prosao sa majkom, to jest cela porodica naSa i kako je to
izgledalo, 1 onda ono S§to sam rade¢i na knjizi, nakon knjige, tokom promovisanja, §to sam nais$ao
na puno istih pri¢a, ogroman broj, zapravo, istih prica, §to je samo bilo jasnije koliko je
neophodno da se (..) celom drustvu.

Moderatorka: Ispitanik broj 9 je izneo jednu zanimljivu tvrdnju i mene sada zanima da
¢ujem i vase misljenje o tome. Rekli ste, u Srbiji ne postoji palijativna nega, pretpostavljam
da ste referisali na drZavne institucije i ono Sto je moguce ostvariti u okviru postojeceg
zdravstvenog sistema. Vi ste svi ovde bili u kontaktu sa sluzbama za palijativno
zbrinjavanje. Kako je vase misljenje, kakav je kvalitet palijativne nege koja postoji u
okviru postojeceg zdravstvenog sistema, da li je ta palijativna nega dostupna, da li ona
ukljucuje sve usluge koje su neophodne, kakvo je vase misljenje o tome?

Ispitanik 4: Pa ne postoji palijativha nega, mi smo od avgusta kada je mama imala konzilijum
na onkologiji, ona je pustena sa tog konzilijuma, mi smo u Simanovcima, tamo, dakle, ne postoje
patronazna kola, kuéna nega ne postoji, ni jedan lekar koji je radio za zvani¢nu drzavnu
instituciju nije video tada. Od tada se leCenje svodi na Belhospis koji dolazi, oni modifikuju
terapiju i sli¢no, ali ni jedan lekar, njena doktorka u Simanovicma nju nije videla ni jednom od
tada, drzava nije obezbedila bolnicki krevet niti antidekubitivni dusek koji bi trebalo ja mislim
RFZO da obezbeduje, tako da palijativne nege nema, zapravo. NaroCito u unutrasnjosti, a
pretpostavljam i u Beogradu.

Moderatorka: A, dali je ona u postupku ¢ekanja na operaciju ili je ve¢ operisana?
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Ispitanik 4: Ne, ona je ve¢ operisana pre 6 godina. Sada je ona puStena sa konzilijuma s obzirom
da nema viSe terapije, koju ona moze da ima, ne moze viSe da prima hemoterapiju niti bilo $ta,
tako da je pusStena bukvalno ku¢i, misle¢i da ¢e da Zivi par dana - to su rekli na onkologiji. Ona je
ziva ve¢ skroo 8 meseci 1 od tada nema bukvalno nikakav kontakt sa lekarima, sem, hvala
Belhospisu koji su tu da povecaju dozu morfijuma kada je potrebno, da uvedu nek drugi lek, 1
slicno.

Moderatorka: A, da li ste pokusavali da ostvarite nek od prava, odnosno neku od usluga
koja je bila u razli¢itim trenucima potrebna?

Ispitanik 4: Pa, u sustini, doktorka u ambulatni u Simanovcima je rekla da bi trebalo da je
zovem samo ukoliko je neophodno, tako da ona nije mogla da je redovno posecuje i da je gleda.
Pitao sam da 1i zdravstveno, da li zdravstvena zaStita, s obzirom da je ona u invalidskoj penziji,
da li oni mogu da obezbede pelene, da li je to pokriveno. Medutim, nije, rekli su da to nije u
Sifrarniku RFZO-a, drugo, mislim, kad ne mogu pelene, sigurno da ne¢e mo¢i ni bolni¢ki krevet i
sli¢no. Jednom je bila sestra da proba da joj da infuziju, zato Sto je mama bila ve¢ jako loSe, nije
jela dva dana i sli¢no, 1 onda su trazili da se ta sestra doveze do kuce i da se onda vrati, s obzirom
da oni nemaju patronazna kola, tako da apsolutno ne postoji nikakva palijativna nega, ne znam
Sta bih mogao da pokuSam, to je to.

Ispitanik 2: Bas ono $to ste vi primetili i ja sam, kad je ispitanik 9 pri¢ao. Znaci, jednostavno, ne
postoji, najkrace, da ne Sirimo tu pricu. I Sto kaze kolega broj 4, sve to, ne smete maltene ni da
pitate, jer vas gledaju kao da ste poludeli. Kakav krevet, kakve gluposti. Ljudi iz Belhospisa su
doneli krevet slede¢i dan. Slede¢i dan. I to zovu telefonom i izvinjavaju se da li mogu da dodu.
Mislim... Tako da, nazalost, jeste tako, ne mislim da neSto ruzim 1 pljujem drzavu ili bilo koga,
sve je to toliko tanko da je to strasno. Sa onkologije smo izasli u oktobru prosle godine, potpuno,
nema vise lekova, nema nicega, dovidenja i prijatno. Ali, makar da kasnije postoji neki vid...
Pogotovo kad su krenuli bolovi, pa kosti, pa oduzimanje jedne ruke, druge ruke, jedne noge, da
dode neko da obide i vidi, da... Eto, toliko.

Ispitanik 3: Moja iskustva i saznanja da vam kaZem... Moja supruga, ja nisam iSao da
proveravam, ali u gradskoj bolnici postoji navodno palijativno odeljenje, da li je to 10-ak kreveta
1 tako dalje. To ja govorim sve kroz pricu, nisam hteo, nisam ni iSao... Supruga mi imala, kada je
ve¢ doSao trenutka za palijativno period, imala je, izmedu ostalog i ku¢no lecenje. Period kad ja
sa suprugomna tu temu razgovaram i1 kazem S$ta da radimo, mislim priblizava se, jasno je da ¢e
biti, ona mi je stavila do znanja, da bi Zelela da dok je svesna da bude u stanu. Posle toga radi $ta
znas. Ja sam onda razmiSlajo dan-dva. Znas S§ta, ostaceS u stanu do kraja i kraj prica, visSe neCemo
na tu temu. Dolaskom lekarke koja je, ajde, ne znam sad, vidi se da je kraj, i ona meni saopStava
da bih ja njoj trebao da stavim do znanja da ona daje uput za palijativnu odeljenje i koliko dana.
Ja kazem - kakvi dani, ja sam se ve¢ bio opredelio, ali kad nudi i stavlja do znanja, ja kaZzem - pa
kaZe, 1 po zakonu imate pravo 14 dana ukoliko, od trenutka smestaja, odnosno ona treba da
zakaze, ona zakazuje navodno taj smestaj, i od tog trenutka 14 dana ima pravo. Dobro - i §ta
onda. Ja pitam, Sta se deSava ko ne premine osoba? Kaze, vraca se kuc¢i. Kakav je to zakon,
mislim... Ja sam onda - znate $ta, u redu je, nema potrebe, zato §to sam se opredelio, opredeilili
smo se... E, sad, kroz pricu navodno 10-tak, nije bitno koliko kreveta, ali sazanje da ti tamo

50



mozes$ otic¢i i u toku dana i zavisno od familije bliske, ko ¢e tamo da provede sat-dva itd. Tako da
sam ja ve¢ u startu dok je jos bila svesna.

Moderatorka: Od koga ste saznali za to palijativno odeljenje?

Ispitanik 3: Pa to znamo godinama, ne znam §ta da vam kazem, ali pretpostavljam da to postoji
u gradskoj bolnici....

Moderatorka: Da li vas je lekarka vase zene informisala o postojanju tog odeljenja?

Ispitanik 3: Lekarka, govorimo konkretno, ajde nije vazno, sa Banovog brda sa Cukarice,
lekarka, kuéno le€enje, ona mi je, jer samo ona, ne mogu ja da odem, ona daje uput za palijativno
zbrinjavanje. | to tih 14 dana navodno po zakonu. Ili 3-5 dana, kao mozete 3 dana, 5 dana, do 14
dana... Ako je to po zakonu, to je idiotizam, ali svejedno, ja sam se pre tog njenog izjaSnjavanja
opredelio. Ovo $to ja kazem saznanje, to je opet kroz pricu, ja nisam iSao kroz gradsku bolnicu,
jer mene nije interesovalo zato §to, sam taj... U meduvremenu prijateljstvo itd, tako da sam ja ne
znam ni ja kooiko posle, osim dolaska Belhospisa i taako dalje, ja sam mozda desetak dana,
posto je bliska familija, medicinska sestra pa nnjena koleginica, malo sam posle i plac¢ao i tako
dalje, tako da je do kraja imala tu medicinsku negu u stanu. Tako da... kako bi to bilo, mozda
neko, ubuducée vama, najbitnije za istraZivanje, mozda ¢e neko imati to neko iskustvo $ta je
doziveo kao ili pacijent ili rodbina familije u tom palijativnom u gradskoj bolnici, ja ne znam,
toliko sa moje strane.

Moderatorka: Da li je u institucijama u kojima ste leceni vi ili vaSih porodica, da li moZete
reci da ste dobili neophodne informacije koje se ticu mogucénosti palijativnog zbrinjavanja
u okviru te insititucije ili nekih drugih?

Ispitanica 1: Ja bih htela da vas pitam, nisam informisana, koliko tih palijativnih centara postoje
u Beogradu? Mi ne znamo. ovo jeste jedna vid palijativnog centra. Ali do juce on nije imao
smestaj 1 odlazili su po ku¢ama i dolazila je doktorka, ja sam 4 godine u kontaktu sa njima i
mogu da se oslonim, hvala bogu $to jos mogu ja na sebe sama da se oslonim 1 na svoju decu, pa
to ne koristim, ali puno mi znaci sutra kada ne mogu ni da se pomaknem, da bi doSla sigurno. ja
uopste ne znam, mislim da nedovoljan je kontakt izmedu tih postojecih palijativnih centara i
bolesnika. Ja mislim tako, ne znam koji postoji, na Zvezdari postoji, de joS postoji?

Moderatorka: Trebalo bi da u svakom klinickom centru postoji.
Ispitanik 3: Ali to nema, osim Zvezdare...

Ispitanica 1: Ne znam... To je osnovno ono $to bi trebao da zna bolesnik.
Moderatorka: Ali, informacija je da vecina vas ne znaju...

Ispitanica 1: Vecina ne zna. Niti koliko ima palijativnih centara, to je jako vazno, niti kako da se
obratimo, da li preko lekara opste prakse, da li preko onoga koga zovemo za kuénu negu
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izabranika ili to... Mislim da je taj kontakt nedovoljan izmedu, za opStu javnost, razumete, za
opste, ne samo za bolesnike. Tako da to bi bila moja primedba i pitanje ujedno. A, Sto se tice
ovog centra, on pokusava da se ukopca, da se i on uvrsti u jedan od, zaista, boljih centara, gde ¢e
viSe da obracaju paznju i to one uspevaju, ali ¢ini mi se da uspevaju samo sa, da postoji granica
izmedu bolesnih i gde oni mogu da dejstvuju. Sta dalje, u kuénim negama, u kuénoj poseti, to ja
ne znam da li oni uspunjavaju i da li mogu jo§, mozda ¢e moc¢i vremenom da ispune sve obaveze.
Eto, to bi bila moje, ovako ,razmisljanje, jel... A, u svakom slucaju, ovaj centar nam puno znaci,
svima, da vam ja kazem, unosi duh i vedrinu i ja sam uspela da sve te vaznije momente ovoga
centra od postojeca, preseljenja, obelezim kroz svoje stihove i1 da njima to ostane u njihovom, oni
su prepisali kao neki tefter, moja misljenja, moja razmisljanja, o bolesti, o bolesnim ljudima,
poruke itd, o Coveku o sudbini, o tome da se ne gubi snaga i vera itd. Eto.

Moderatorka: Sta po va§em misljenju sve treba da objedini, koje vrste ustupka, paliajtivna
nega? Znaci, pretpostavljam da se medicinske usluge vrlo vazne, ali da li je to jedini tip
usluga koji je neophodan?

Ispitanik 4: Nije jedini, ali je, ¢ini mi se dosta teSko pri¢ati, uopste, o drugim uslugama, obzirom
da one osnovne nisu zadovoljene. A, naravno da bi jedna od najbitnijih stvari je i psiholoSka
podrska ljudima koji su u terminalnim stadijumima, jer ve¢ina ljudi nije u stanju da se suoci sa
tim niti ume da izrazi strahove i sve.. Tako da je psiholoska podrSka svakako jedna od
najvaznijih stvari, pored, naravno, mogucnosti da se ljudima daju adekvatni lekovi, da se proceni
koja im je terapija potrebna, Sto,, opet kazem, da nije bilo Belhospisa, kod nas ne bi bilo moguce.
Jer, ukoliko doktor na onkologiji ne vidi pacijenta, on ne moze da kaze koju terapiju bi trebalo da
uzima, ne moze da vidi pacijente, jer pacijemt nije u stanju da dode do doktora, tako da
palijativna nega bi, naravno, trebala da ima taj medicinski deo, ali pored toga je psiholosko
savetovanje pa 1 spiritualno savetovanje, takode, u smislu koliko je neko religiozan da ima 1
nekog ko bi mu se nasao tu, duhovna podrska i slicno.

Moderatorka: Da li joS nneko Zeli neSto na ovu temu da doda?

Ispitanik 8: Ja mogu reéi, poSto sam prosao kroz pakao, kad god je trebalo i kad se desavalo da
tih hirurSki zahvati, ja sam odleZao do kraja, ovaj, 1 svim tim uslugama sam na neki nacin
zadovoljan. Ali, ovo sada Sto se deSava, ja nemam reci, ja sam zadovoljan, nalazim polako sebe u
svim tim svojim mukama, zahvaljuju¢i ovim mladim ljudima koji sve daju od sebe da bi nama
bilo bolje. KaZzem vam, inace, svaka od ovih mojih bolesti, ja sam, bez obzira na sve, ponavljam
se mozda, doktori su radili $to su radili i morali su da urade i ja sam uvek odlezao tu i ako je
trebalo nastaviti nesSto, dolazili su 1 dovrSavali svoj posa, da tako kazem. To je to otprilike. Ja
sam sada ovde i tu je moja supruga, preko nekoga je sredilo, cak necu u to da ulazim, ali kazem,
svaka joj Cast 1 ja sam prezadovoljan i na neki nacin srecan $to kona¢no kod nas... Ja nisam u toj
nekoj temi Semi, $to ovako se nesto pojavljuje i Sto daje dobre rezultate. Eto, toliko.

Moderatorka: Ovde ste ukazali na mnoge probleme sa kojima se suocavaju pacijenti
kojima je potrebna palijativna nega. Da li mislite da je postojeéi zdravstveni sistem se
odnosi prijatlejski prema pacijenti koji se nalaze u tom zdravstvenom stanju? Od vas sam
cula da je palijativna zaStita nedovoljno dostupna. Ipak, svi vi i ¢lanovi vaSih porodica
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povremeno morate da poselujete lekare. Da li imate prednost prilikom zakazivanja
odredenih pregleda, da li imate prednost da ne morate da ¢ekate u ¢ekaonici zajedno sa
drugim pacijentima, da li postoji neka vrsta organizacije unutar postojeCeg sistema koja
§titi pacijente u odredenom zdravstvenom stanju?

Ispitanica 1: Ja mislim da ne postoji dovoljna veza izmedu. Postoji zelja, ali to nije dovoljno,
znate. U stvari, htela bih da vas pitam, §ta sve spada pod funkciju palijativnog centra, jer tu je i
leZanje, nije samo obilazak bolesnika ku¢i. Ne znam, ja sama ne znam §ta sve dolazi i §ta sve
spada pod obaveze palijativnog centra, bilo kojeg. Tako da, eto, ja bih vas molila da, ne znamo
Sta da se, na Sta da se obratimo, pitamo i trazimo i gde da trazimo. A, §to se tice ove veze izmedu
¢ekanja naseeg, tu uopste ne postoji nikakva veza. Ja imam zakazno kod lekara za mamografiju,
kaze dodite - bi¢e gotovo za mesec dana, onda ovaj mi zakaze pregled kod onkologa - za mesec
dana, ja dolazim za mesec dana i uzimam onaj, kaze donestie mamografiju, ona ide ¢erka na
mamografiju da uzme, kaze - izgubili smo je. Rekoh - sta sad? Odem kod doktora Tomasevica,
rekoh ovo nije gotovo mamografija, izgubili, pa kaze - dajte ponovo. Rekoh, $ta znali da ja
¢ekam ponovo da me zakaze i ponovo da ¢ekam na dva ili tri meseca ili mesec dana. Tako da
nikakva tu veza ne postoji dobra, to sad svi znaju koji prolaze kroz to, osrave nas da ¢ekamo
mnogo, mnogo. Ja imam, kad sam isla na kontrolu onkologije, na onkologiju poslednji put, kod
doktora Kozomore, on je primao to poslepodne petkom od pola 2 do 6 uvece. A ja, zna on
dobro, da mene ki¢ma mnogo boli, ja mogu malo da idem, ali ne mogu mnogo, ne mogu da tih 6
sati sedim tamo, ne mogu. I ja na kraju sam ustala kad je on izasao i rekla - doktore, ja ¢u da
padnem. I on kaze udite unutra, ja sam usla. I on nije mogao da obavi pregled i pita mene da li
imam §ta da ga pitam. Rekoh - posle ovoga je nemam $ta da vas pitam, ja sam zaboravila §ta da
vas pitam. Jer, on je pukao, on od pola 2 do 6u 3 kancelarije da radi... Mislim da su oni
optereceni, ja njih ne branim, nego oni nemaju... Moje svako pitanje, 1 interesovanje 0 mom
sopstvenom stanju, on bi me samo tako pipnuo ovde i ovde i gotovo. Mislim da su preoptereéeni.
To je jedno, a drugo, nemamo nikakvog izuzetka i da smo pipadnici neke ogranizacije ili
palijativnog centra, da nam uzmu to u obzir da ne moramo da ¢ekamo. Mogla sam da padnem.
Isto je to na fizijatriji na Banjici ,jer i tamo moram da idem. Jednom sam ¢ekala, evo samo jedan
primer, necu vas zadrzavati mnogo. OtiSla sam po zakazanom jedan dan ili dva dana pred novu
godinu. Odgovarajuci lekar, nije vazno koji 1 naravno isto se tamo iprijavi§, mora$ da obavi§ ono
sve, deca me nekako, moja deca me odvedui sad se ¢eka. To je bilo popodne, isto popodnevna
smena, 1 proslo je ve¢ ne znam koliko sati, sin se uznervozirao, i on je, kazem, srani bolesnik, 1
nije mogao ni da ¢eka toliko, ide da pita - kaze, nije lekar tu. Kaze otiSao je na godi$nji odmor.
Zamislite vi, ovaj da poludi, a da poludim i ja. Sta da radimo? Pa, kazem, barem ajde da idemo
na Salter neka nam zakaze. A, kaze, ne moze, sad je zakazivanje od Nove godine drugacije i viSe
ne pripadate i ono ¢ekanje da izbegnete. Evo vam primera, mislim dva primera sa onkologije i sa
Banjice. Tako da to je straSno. Znate kako se vratimo ku¢i? Kao da me tramvaj pregazio.

Ispitanica 5: Tako je.

Ispitanica 1: Zato ja pitam Sta sve spada u domen nekog palijativnog centra, koliko ih ima, jel
ssu oni obavezni 1 jesu li duzni? Ne kaZzem samo na ovaj na$ centar, svi su, i mi koliko nas ima
ovde, 1 ja prvi slavim ovaj centar koji se otvorio i1 koji pokuSava da bude zaista human. Na prvom
mestu human i da se brine o svojim pecijentima itd. Ali, ne znam §ta sve obuhvata i koliko ima
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tih centara 1 da li su oni obavezni kad zovemo ku¢i u pono¢ da dodu, lekari nec¢e da dodu. Pitaju
te prvo koliko imas godina, kad kaze$ koliko imas godina, stavi obloge , stavi ovo-ono, nec¢e da
dode, znaci da nije dobra veza. Ja mozda se malo nisam lepo iznela to, jer sam se nervirala, setila
sam se tih ¢ekanja i to je strasno, ta veza ne postoji.

Moderatorka: Da li ste nekada odbili predloZeni lek ili terapiju vi ili vasi bliznji i da li
poznajete nekoga ko je to uradio i kakva je redakcija bila zdravstvenih radnika?

Ispitanik 4: Evo mogu ja da kazem, zato $to je mama odbila hemoterapiju. Ona je primala dva
ciklusa hemoterapije i jednom je, izmedu ta dva, jedan je odbila zato Sto je doktor koji je
operisao je predlozio hemoterapiju, na konzilijumu su joj predlagali operaciju i onda je, s
obzirom da nije znala $ta da radi, rekla je da ¢e da razmisli i onda su oni rekli - gospodo, nemate
vremena da razmislite 1 sli¢éno. Ona je tada krenula da se hrani presno i1 pokuSala je na taj nacin 1
nakon toga kada je prihvatila hemoterapiju, kad god je bilana konzilijumu, uvek su rekli kako je
ona odbila hemoterapiju i uvek je to bila stvar koja joj se zamerala ili kad god bi se stanje
pogorsalo, uvek je bilo - pa, vi ste odbili hemoterapiju i sliéno. Mislim da doktori uopste nemaju
razumevanja. Prvo, nisu dovojno objasnili njoj, da barem statisticki iznesu stvari, kazu, okej,
ukoliko uzmete tu hemoterapiju, statistika kaze da su te Sanse da vam bude bolje. Oni su samo
rekli da bi trebalo da uzima hemoterapiju, bez ikakvog objasnjenja, nisu nimalo komunikativni,
mislim da bi trebalo da budu mnogo, pa topliji sa pacijentima i da stvari kazu mnogo jasnije i da
im se iznesu Cinjenice. Tako da, da, mama je odbila tu hemoterapiju, to nije naiSlo na odobrenje
kod doktora, niti su imali razumevanja za tu odluku, mislim da je to trebalo da bude mnogo
profesionalnije i bolje sa njihove strane.

Ispitanik 3: Ja vam mogu reéi, s obzirom na skoro 5 godina borbe sa tim kancerom i §ta smo ja i
pokojna supruga doziveli itd., tako da ja ne znam sad pojedinacno itd. Ali mozda se treba re¢i,
sistem ne funkcioniSe zdravstveni, pa 1 ova oblast palijativnog jo§ crnje 1 gore, nego ovi sistemi
ostali. Tako da ne znam vase pitanje, kako bih rekao, mogao bi neko da odgovori da u globalu ne
funkcioniSe 1 sad ovo detaljisanje da svako kaze, kad u principu niko nece biti zadovoljan 1 svako
¢e imati neki problem. Tako da nekad prodeS super, sa zakazivanjem ili ¢ekanjem ili vezom,
razumes, ljudi koriste vezu i ti tamo stoji§ satima, oni dodu na vrata... A to, da vam kazem, to
odbijanje lekova, a sad s obzirom da je upitanju teSke bolesti i s obzirom da je u pitanju
palijativni deo, ja ne znam ko ¢e da dobije u terminalnoj fazi itd... A ovo ostalo... Ili, kako bih
rekao, imas$ pacijenta koji je sad ve¢ preminuo itd i mi familija, vezano za vas za ovde Belhospis,
familija koja ostaje i ovaj period tugovanja posle smrti itd. Tako mi je to, da li uzeti u onaj obzir
"do". Sta se desava do smrti i ovo §ta se posle desava. Ako smo posle vezani za Belhospis. Ja
moramm da kazem da, ja neznam u Beogradu, opet se vratam na ono, po mom saznanju, da je to
samo gradska bolnica, da je to sramota, klinicki centar, da to nema. Oni jednostavno tamo
precute jer je u sobi 10 kreveta, 15, pa ¢e tamo da umir 1-2, pa samo sprovedu do... A, ako je 95,
odnosno onih 14 dana ako je po zakonu, a jeste, jer ne verujem da bi ova mene lagala, ona ku¢na
nega $to je bila... A vezano... Nema, ovih, da li u osvnonim gradovima da li ima, ja verujem vrlo
malo. A to je sad vezano za politiku i1 za drzavu. A, u Beogradu, ne znam, jer ima sigurno vise od
1, 2, 3 privatna palijativna centra i gde se placa. Ja ne znam sad, to sam naSao na internetu, nisam
bio siguran da li su bile i cene dnevnog boravka itd. To ti je drzava dozvolila, kako bih rekao, e,
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sad, da li to pripada politici, da li treba diskutovati na temu privatnih, ovih, organizacija koje se
bave palijativnim zbirnjavanjem itd...

Ispitanica 1: Kada, na primer, idemo na preglede, zakazane pregleda, kada se mora organizovati
1 odlazak, meni sa Bezanijske kose nije lak dolazak bilo koji na Dedinju ili Banjici ili onkologiji,
ja za sad sam imala moguénosti, obi¢no su deca preuzimala to. E, sad, nisam ni trazila od ovih iz
hospisa, ali pitam da li ito spada u nekakav zadatak ili $ta ja znam palijativnog centra. Jer,
zamislite vi, oni bi dosli po mene, ali ne mogu da ¢ekaju 6 sati tamo, razumete? Da li postoji ta
neka mogucnost da oni tobrze zavrSe i da me vrate, jer ja jo$ u situaciji nisam... Ili da me odvezu,
pa da ja platim taksi ili deca da se muce, oni su sedeli oboje pored mene, sedeli su Citavih 5-6
sati. Da li oni mogu da odvoje to vreme odavde, da li i to spada u njihov domen, da oni sacekaju
pacijenta da odvedu, da sacekaju pregled i da gavrate, eto to. U nekim zemljama postoje i takve
usluge.

Moderatorka: U nekim zemljama postoje i takve usluge.

Ispitanica 1: U nekim... E, pa to vas pitam, nisam znala ni koliko posstoji tih centara i §ta je
njihov domen, mislim opis poslova, ono §to nama treba kada se skupimo zajedno, to i dobijamo
ovde... Oni su vrlo osecajni i da ti pomognu i sve, ali, evo, ovo je konkretna pomo¢.Odlazak kod
lekara, povratak kod lekara. Ako me odveze, ne moze da stoji pored mene tamo 6 sati da ceka
pregled. Iako je zakazan. Niti da me posle vraca. Niti da ja uzmem taksi, pa da platim, jer ja ne
mogu da platim, ja kao profesor imam penziju nemam ni 40 hiljada dinara, decu pomazem jos
uvek, ne mogu da platim taksi, pravo da vam kazem. I, gledam na sve moguce nacine, deca,
meni ¢erka predaje u Skoli kad je zauzeta ne moZe da napusti ¢as, pa da dode, pa da usluZznu tu
delatnost obavi. Ali, ovaj, zato pitam ja, jel postoji, koji je centar, jel su oni u obavezi, jel smo mi
u obavezi, jer to je velika pomoc...

Ispitanica 5: Ja nikad nisam imala, a bolujem dugo. Jer za taksi, moram da imam za taksi. Nema
smisla ja to privatno da...

Moderatorka: Da li ste vi ili vasi bliznji prilikom odredivanja terapije bola dobili detaljne
informacije o dejstvu lekova koje se daju u okviru terapije, o njihovim dobrim, ali i lo$im
efektima na organizam.

Ispitanica 1: Samo osnovne podatke. Ako ga duze zadrzi§, on tamo ima u tefteru napisano -
vreme razgovora sa pacijentom je minut. Ja sam videla. Sta za minut moZe... On mene pita da li
imam $ta da pitam - rekoh nemam ni $ta da pitam, vidim istekao minut. On se nasmeja, Covek.
Ne dobijamo. Procitajte dalje sami u opisu lekova. najveci broj odgovora, a daje vam ono, ja
kada pitam o novom leku, koji sam uzimala, izmedu ostalog, i pocela malo da drhtuljim i onda su
kod neuropsihijatra 1 neurologa, u stvari iSla. I ja pitam kakav je efekat - pa, procitajte, kaze. A
on mi je dao. Kaze - ovo je jedan jedini lek, ne znam kako se zove, deli se na Cetvrtine, i kaze
ovo drugo procitajte u onom uputstvu i neka vam da ili na televiziji upustvo ili u apoteci ili lekar.
Lekari vrlo Sturo daju to, po mome misljenju. Ja ne znam. A, moram da pitam, jer ubaceno je
dosta lekova ividim da imaju, na primer neki alfadronik koji je ubacen sada, on je samo jedan lek
za mesec dana. I on ima posledice, ja ga osetam, ali niko mi nije rekao da li je on
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kontraindikatoran sa lekovima koje uzimam za tumor, a mislim da jeste, jer ja... Jedino me, sad
kad sam polsedn;ji put pitala, kaze $ta osecate... I ja mu opiSem kako je stanje posle uzimanja
alfatronika, da sam ja mrzovoljna, da nemam zelje, da nemam volje, §to inace nisam, ja niakd
nisam, ¢ak i ovo kad me boli, pa nisam takva... Od njih nisam odbila nikakav odgovor, on je
samo ucutao, kaze - to vam je za osteoporozu, za ovo i ono... Uostalom, imate tamo
napisano.Mislim da to nije dovoljan, to je moje misljenje.

Ispitanik 2: Ja moram da kaZzem da smo dobili detaljne informacije kad se dijagnostifikovala
bolest, to je posle operacije bubrega, pa je metastaziralo na plu¢ima i jetri.l taj lek koji je
odgovorao tom tipu tumora je bio nesto noviji i onda su nam drzali nekih pola sata predavanja
Sta sve moze da se desi, na Sta ¢e da utiCe, zaista Sto se toga tiCe. I, nakon tri godine, kada su
krenuli bolovi zbog Sirenja na kostima, u ambulanti za bol, koji postoji dole na onkologiji bili su
zaista, zaista, zaista, skroz okej. Iz tre¢eg puta je pronaden lek koji najbolje funkcioniSe, ovaj
prvi posle 7 dana su promenili drugi, onda tre¢i neka kombinacija, tako da tu ne mogu da gresim
dusu. I te hemoterapija dok je trajala 1 lekovi za bol.

Ispitanik 3: Ako se radi o kanceru ili o hemoterapiji, o tim lekovima, ja mogu re¢i neko iskustvo
i onaj deo koji pripada, ako kazem za druge lekove, ne samo za ove teske bolesti, da trazim,
pitate da objasnjava. Sta ima da obja$njava, kada on preporucuje gde on ima ugovor sa
farmaceutskom kuc¢om i svi to rade i lekari opste prakse, pa ti onda prepisu, bitno je da je sa liste.
A, ovo kad je u pitanju onkologija, imali smo iskustva da, zavisi ona faza koja je, ranije §to su
prosli tipovi itd., onda dode situacija da ovaj koji bi mozda mogao da pomogne - ali je on skup! |
ne moze svako, sa obrazloZzenjem, moze 4 puta da se, 4terapije, posle toga - Sta - niSta. Nestalo...
Ali to isto bez objaSnjenja. Nego mi treba da ¢ujemo na drugoj strani od nekoga tamo. i neki
pacijent to dobije, sad koliko mu je pomoglo nije bitno... Tako da ovo pitanje vi pitate da li
objasnjavaju, ovo su sve slucajevi onkoloski, sve ostalo, vi 1 sami znate imaju, svi prepisuju 0Ono
(..) kad ti udari pecat da je njegovo ime, jer je on povezan sa...

Moderatorka: Da li ste upoznati sa pravom pacijenata da je moguce dati izjavu o svom
daljem tretmanu i odrediti blisko lice koje nas moZe zastupati u buduénosti?

Ispitanica X: Meni nije.

Ispitanik 3: Ja sam Cuo. Ja kroz sve ove godine saznanjem, ali Sta tu da se angazuje$ kad mislim
boriti se protiv razumes kako bih rekao, protiv drzave, to meni tako zgleda, ne¢e§ mo¢i nista, Cak
ni taj koji te zastupa, da te zastupa neki konkretan za sebe li¢no $to ti tvoj bolesti, pa da imas
Stetu, samo ¢es jo§ gore proci. takav je sistem, takvo smo drustvo, takva je drzava.

Moderatorka: Na primer, vi, Sto ste verovatno i radili, vi ste zastupali svoju Zenu i donosili
odluke u njeno ime?

Ispitanik 3: Pa, nisam bas, naprotiv, moj slu¢aj je da nije tako, nego je moja supruga opredelila
se na hemoterapiju od pocetka i prosla je sve faze Sto se moglo, osim te, Sto kaZete, da je
najskuplje bilo, apropo ne moze itd. nego ja govorim ako ¢e obi¢an smrtnik, ajde recimo, koga
da angazuje, medicinsku osobu ili pravnu osobu? Ne znam na $ta mislite? Samo na prava?
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Moderatorka: Bliskog ¢lana porodice ili...

Ispitanik 3: A, na to ste mislili... Ja sam mislio da vas ovo zastupa da se zalite onom, ja to nisam
koristio itd. A, pretpostavljam da ovo §to kazes, ako se boris, razumes, da nesto dokazes, to je...

Moderatorka: Sta mislite 0 moguénosti prava pacijenata da odlude o sopstvenoj eutanaziji?
To je jedno kontraverzno pitanje...

Ispitanik 9: Mislim da jeste, to je dobra stvar.
Moderator: Zasto to mislite?

Ispitanik 9: Zato $to mislim da ¢ovek ima pravo da odlucuje, kao $to ima pravo o svom zivotu,
tako i o svojoj smrti. Mislim da ima puno pravo i1 da je to deo njegove li¢nosti. Postojanje ili
nepostojanje. Mislim da to ne treba da bude religiozno pitanje, a jeste, pogotovo u
tradicionalnom druStvu, kao Sto je Srbija, a mislim da je to temeljno ljudsko pravo ¢oveka, kao 1
na zivot i na sve ono §to mu garantuje, recimo, Ustav. Tako da mislim da ima pravo i da ne treba
to stigmatizovati na bilo koji nacin. Jer, verujem da bi se veliki broj terminalno bolesnih odlucila
na tako nesto. Da ne prolazi kroz pakao tog kraja. Tako da mislim da je to... Tako da mislim da,
u svakom slucaju.

Ispitanik 3: (..) sa suprugom kad smo na tu temi diskutovali, i onda tu se ¢itava spektar misljenja
itd. Tako da, cak 1 ovo S§to kaze, koji je to trenutak da se on li¢no ili ¢e odlucivati neko drugi u
njegovo ime. u kom ¢e biti stanju svesti da kaze - da, hocu to 1 kraj prie. Da se ispoStuje ovo
njegovo da ima pravo. I ko ¢e da proceni... Treba da se odredi. Okej u tom je stanju i... To je
diskutabilno. I za i protiv.

Moderator: Mislimo pre svega na samog pacijenta.
Ispitanik 3: Pa, dobro, pacijent, okej, pacijent ¢e da odluci, ali kada, u kom trenutku.
Ispitanik 9: Kad god on nade za shodno da je sad u stanju...

Ispitanik 3: Ko zna §ta moze da sanja nocu, pa se probudi... Ta svest je ¢udo, ja sam prosao
faze, to supruga moja u vezi svesti, ja pricam kao laik, mozda tamo neko medicinsko osoblje,
strunjak, pa to drugacije gleda... Mozda bi moglo to da se reguliSe zakonom itd. Evo organi,
potpises 1 ajde zdravo. Ali bez svedoka ili sa svedocima, potpisi saglasnost da eutanazija i ajde
zdravo.

Ispitanik 4: Ja sam vrlo za tu ideju, s tim §to mislim da je poprilicno problemati¢no pricati o
tome u sistemu gde ne postoji adekvatna palijativna nega. Onda se tu postavlja pitanje da li neko
hoce da se ubije zato Sto ne Zeli da Zivi ili zato §to nema moguénosti da zivi. I mislim da u
sistemima poput Belgije, Holandije, gde ljudi imaju hospise i adekvatnu palijativhu negu, gde
oni mogu da zive kvalitetan zivot i u terminalnoj fazi bolesti je takvo pitanje relevantno i
smisleno je dovoditi ga. A, mislim da je, ovde bi dosta ljudi odlucilo da se ubije zato §to zapravo
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sistem ne obezbeduje adekvatnu negu pri kraju zivota. Ali ideju da, i te kako sam za to da bi ljudi
trebalo da imaju pravo da odluce da se ubiju ukoliko su u mukama koje su neizdrzive, svakako
da treba da imaju prava na eutanaziju.

Ispitanica X: Jeste, jeste.
Ispitanik 9: Na dostojanstven zivot i dostojanstvenu smirt.

Moderatorka: Mi smo ovde dosta govorili o Belhospisu, koji je jedna institucija koja je,
zapravo, deo vaninstitucionalnog sistema podrSke. Vi ste spominjali da te prosto na
internetu nasli da u Beogradu postoje joS neka mesta koja pruZaju ovu vrstu podrske
vaninstitucionalno. Sta mislite o uopste toj ideji pruZanja vaninstitucionalne podrike, o
tome da institucije ne obavljaju deo, da li se ova vaninstitucionalna podrska pojavljuje da
popuni, zapravo, tu prazninu koja nastaje u institucionalnom sistemu ili mislite da ta dva
sistema treba da postoje istovremeno?

Ispitanik 4: Ja mislim da je neophodno da ta vaninstitucionalna podrska postoji, s obzirom da
institucionalna i kad postoji, u veéini slu¢ajeva ne radi kako bi trebalo. A, mislim da je u vecini
sluc¢ajeva postojanje Belhospisa stvarno neophodno i u nekim situacijama, tipa da nije bilo njih,
ja ne znam kako bi se mami modifikovala terapija, te neke stvari koje su klju¢ne. tako da mislim
da je neophodno da postoji, mislim da je cak i dobro da postoji van, da nije deo institucija
zemlje, nego da to bude kao zasebno nevladino telo, mozda bi...

Moderatorka: Mislite da su ove vaninstitucionalne podrSke mnogo fleksibilnije i da viSe
izlaze u susret potrebama pacijenata?

Ispitanik 4: Pa da, mislim da, ne znam §ta je uzrok tome - mozemo da nagadamo - ali mislim da
su mnogo osveSc¢enije 1 da imaju mnogo vise razumevanja za pacijenta, dok u institucijama to u
90% slucajeva nije slucaj.

Moderatorka: Sta je to Sto dobijate na ovom mestu, a procenjujete da ne moZzete da
dobijete, vi ste nesto u tom pravcu i rekli, unutar sistema zdravstvene zastite?

Ispitanik 4: Prvenstveno te osnovne stvari, ne mozemo da dobijemo promenu terapije kod
pacijenata koji ne mogu da dodu do doktora, a gde ne postoji ku¢na nega, te osnovne stvari prvo.
A, pored toga one stvari koje su takode jako bitne, psiholoSka podrsSka, emotivna podrska,
savetovanje... Te neke stvari koje su stvarno sustina ljudskog dostojanstva.

Ispitanik 2: Kasno smo se ukljuéili. Nije tu bilo nista vezano za neku promenu terapija, ovo ono,
ali ta ljudskost, ljudskost kad vam u ku¢u dodu ljudi bolesnika koji znaju da su dani u pitanju, u
teSkim bolovima i ranama, gledaju kao pacijenta, gledaju kao ¢oveka, ostanu sat vremena - dva
sata, to toliko znaci... Ljudskost, jedino to.

Moderatorka: Da li mislite da bi u palijativno zbrinjavanje trebalo ukljuditi centar za
socijalni rad i na koji nacin?
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Ispitanica 1: Ja mislim da treba. | iz Centra za socijalni rad ukljuciti i po¢ev od lekara opste
praksa, pa nadalje, da svi su upoznati sa onim 1 da ti ukazuju na to da mozes to da koristis... Opet
pocinje sve na osnovama palijativnih centara 1 njihovih usluga, §ta oni pruzaju, da ti lekar opste
prakse moze dati dovoljan podatak, jelte. Ja mislim da bi trebalo da postoji ta veza, da je to...

Ispitanik 4: Mislim da bi trebalo ukljuditi iz viSe razloga. Postoje neke stvari koje bi drzava
trebalo da obezbeduje, poput nov€ane naknade za negu drugog lica 1 slicno. To su neke
informacije, koje bi u sustini Centri za socijalni rad trebalo da pruze ili da pomognu ljudima
koji su saami ili nemaju ljude koji mogu da im prikupe dokumentaciju za te stvari i sli¢no,
mislim da je to nesto Sto bi Centri za soc rad mogli da rade. Sigurno da postoji jo§ dosta stvari,
ali eto te neke osnovne stvari, na primer.

Moderatorka: Da li mislite da bi prilikom slede¢e reforme zdravstvenog sistema trebalo
razmisljati o proSirenju kapaciteta sluzbi za palijativno zbrinjavanje i mislite li da bi te
jedinice trebalo da imaju i smeStajne kapacitete?

Ispitanik 4: Apsolutno.
Nekoliko ispitanika u isti glas odgovora potvrdno...

Ispitanik 3: Ako bi se sistem uredio ili da se vratimo na pocetak, da je sistem spomenuste druge
drzave, pa da je ovd sistem, onda bi potpuno druga prica bila naSa da li treba ili ne treba, jel...
ovakve organizacije... Ako bi sistem pruzio sve ono §to zamiSljamo 1 ono Sto bi trebalo, jel.
Bojim se da voo sad $to ima u Beogradu, po mojoj informaciji, samo u gradskoj bolnici. | da li
jedan ili viSe privatnih, ovih koji naplacuju 1 pruze sve usluge za palijativnu 1 to se placa, pa
sad... Da li treba vise ili manje, ako bi se sistem uredio, onda bi (..) Ovaj deo, Belhospis pripada
humanitarnoj, kkao bih rekao, sferi, to nema veze po meni sa zdravstvom.

Moderatorka: Nema, to nije deo zvani¢nog sistema.

Ispitanik 3: Zato i kazem. A, vezujemo se za zdravstvo i da li je tamo usluga ovakva ili onakva,
ovamo ¢e biti ovakva ili onakva. Tako da to meni...

Ispitanik 9: Pa, ja mislim da se ovde ne radi o proSirenjima kapaciteta, jer mislim da ovde ne
postoji ideja palijativne nege. Pa, sad, da li ¢e neki krevet da se ubaci negde jos, to nije, ja mislim
da je ovde samo formalno, postoji da se eto, verovatno i zbog pridruzivanje Evropskoj uniji, ne
znam ¢emu, da se kaze da to neSto postoji. Ali da, u sustini, to zapravo u Srbiji ne postoji. I da
samo proSirenje kapaciteta nije nesto Sto moze, mislim da to mora zakonski da se prepozna, kao
novi vid ili deo zdravstvenog sistema, pa tek onda da pricamo o nekom, ne znam, proSirenju
broja kreveta ili ne znam da li treba da bude stacionar neki tu ili neSto, pre svega da se prepozna
palijativna nega, jer moje iskustvo dok sam se bavio tom knjigom sam sa mnogo ljudi
razgovarao o tome, gde ne znaju uopste Sta je to. Ljudi nemaju nikakvu predstavu o tome Sta je
palijativna nega. Njima je sasvim normalno kad stignes§ u terminalnu fazu da ide§ ku¢i 1 da se
snalazi$§ kako znas i umes. Zato smo se, izmedu ostalog, i bavili tom knjigom, da bismo podigli
svest ljudi o tome...
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Moderator: Ja imam jedno pitanje. Mogu? Malo pre ste spomenuli, kako ste zadovoljni
radom vaseg izabranog lekara? Recimo, kome se vi obratite, da li on vas upucuje u svakoj
fazi vase bolesti, u smislu - e, sad idite tu, i da li prati taj tok i da li vas obaveStava o
palijativnom zbrinjavanju?

Ispitanica 1: Ako pitate i ako pronadete u sebi nesto da se menja itd., ukazete u stvari na to,
onda vas on i upucuje. I to obi¢no tamo gde trazite. Jer, ja sam imala priliku da kazem da mi je
lekar specijalista rekao da treba to i to. On kaze - dobro, evo ima ovaj lek, nema ovaj, da¢u vam
ovaj 1 procitajte... E, sad, to je nedovoljno. Nedovoljno je, znate, nisu to... Tako da ja izbegavam.
I jos$ nesto kad smo kod toga. Uvedena je novina da se za 6 meseci daju liste za uzimanje lekova.
Medutim, Sta se dSava? DeSava se da se ja slucajno, tako se prosle godine desilo, da ja odem na
more, tamo imam nesto, nije vazno $ta, i dode mi jedan mesec prode, ne mogu da mi posalju da
daju tamo da uzmem lekove, ne mogu ovde da uzmem, treba da nadem nekog ko ¢e u Crnu Goru
to da mi prenese, zar to nije moguce bilo? Trazili smo pre je bilo na 2 meseca i to sam prokrivala
za ta dva meseca obi¢no su deca dolazila, ja sam se povladila kuéi i to je bilo reSeno, sad je
ispalo da je gore ovo po mene $to ja na Sest meseci, ne mogu da dignem lekove, a tamo, bogami,
svaki lek koSta mnogo. Za jedan sam dala, od ovih Sto pijem preko 100 evra. To je postojalo
izmedu Crne Gore i Srbije, nekakav dogovor na socijalnom nivou i to je funkcionisalo samo
godinu dana. I onda je rasklimalo se, ne vazi se viSe. i doSli smo u situaciji da je 6 meseci
uvedeno ovde, ali samo moze§ ovde, zna¢i mora$ nekoga platiti ili po nekom poslati da ti

podigne...
Ispitanica 5: Ne moze, to je druga republika.

Ispitanica 1: Da se produzi taj rok, na primer, bilo je bolje pre, za dva meseca, ipak se covek
snade, za dva meseca nije mesec dana.

Ispitanica 5: Kod mene je slucaj, moja doktorka Miseti¢ u Domu Palilula - koliko imate godina,
ja kazem... Ne moZe, samo za mesec dana! Meni ne daju viSe. Samo na mesec dana 1 javite se u

apoteku, ali ne duze. Ali zbog godina, ne moze svako...

Moderatorka: I, za kraj, ja imam samo joS§ jedno pitanje. Po vaSem miSljenju, u kom
pravcu bi trebalo usmeriti napore da se poboljsa kvalitet palijativne nege u Srbiji?

Ispitanica 1:Humanitarne organizacije kao §to je ova - tu ne treba. ALi, palijativno je drugo. Da
li su ili nisu.

Ispitanik 2: Da se pojavi jos sto ovakvih ljudi. Koji su se angazovali, da urade knjigu...
Ispitanica 1: Da ude u sistem, da imako vi$e informacija.
Ispitanik 9: Mislim da je, pre svega, vazno da ljudi steknu svest o tome, pa kad ljudi steknu

svest o tome, od toga ¢e se napraviti drustveno pitanjkoje ¢e dalje barem politi¢arima iz Zelje da
oni li¢no poentiraju morati da se obrate tome.
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Ispitanik 2: O tome i pri¢amo. Ovde sam ja jedan od, vidim da nisam sam, od ljudi koji su sad
pre mesec-dva culi $ta je palijativno zbrinjavanje. Ne ¢uju ljudi, ne znaju.

Ispitanik 9: Ne znaju. Misle da je to normalno.

Ispitanica 6: Meni je zao $to nisam mogla neki doprinos na te teme da odgovaram, s obzirom da
imam teSke bolesti i da su me svi otpisali i zato ja ¢utim, samo to da znate. Lekar onkolog me
otpisao i to znate kad? Jo$ mesec i po dana mi je rekao, ti si sutra te nece biti, s obzirom da je
leukemija u pitanju, i onda ja nisam se vise... Moj sin ide kad treba da uzme lekove na recept,
moj lekar izabrani je jako dobar. Posto ja imam jako puno leukocita, on me Salje tamo, on ode
tamo, kaZze - ma gotovo je sa njom, nemoj vise da dolazi§ bez vece potrebe! Ma, propisa¢emo joj
trodon 1 zavrSena prica! A, proslo je godinu i po dana. Izvinite, nisam mogla doprinos bilo kakav
na ove teme koje su vrlo interesantne da bilo $ta kazem, Zao mi je. Tako da ja Zivim od danas do
sutra. To mi je tako re¢eno. Imam ja puno leukocita i oni stalno rastu. Kad on kaze - ma, gotova
je ona! Mom sinu bez pardona, znate! Gotova je ona! To je stvarno rekao.U pocetku ja kad su mi
otkrili, znate, maligni tumor, ovo ono, lekar, a ja, posto imam unucice, kazem - Znate $ta!? Ja
moram da zivim! I na to $to sam ja rekla da moram da zivim, on me operisao. Kaze, ja ¢u vas
operisati. Zao mi je §to ne mogu doprinos neki da vam dam, s obzirom na moju situaciju. Ja ak i
ne idem kod lekara, moj sin kad nesto treba on ode i obavi to. Ja ne, slabo sam pokretna, tako da
mi poredstavlja veliki problem. Ta kretnja. Stvaarno da nije Belhospisa, ja ne znam $ta bi.
Dolaze ove volonterke da mi pomognu, mnogo su slatke i1 sve su divne, ja tu zivim, rekla sam
vam, to je moj zivot, koliko ¢e trajati ne znam, to je moj zivot. I zao mi $to nisam mogla neki
doprinos da kaZem na sve te teme, imala bih Sta da kaZem, ali s obzirom na moju situaciju ja
¢utim, Sta Ce biti - bice.

KRAJ
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Fokus grupa 2 - pruzaoci - Institut - 19. april 2019.

Uvod

Ispitanica 4: Radim kao lekar u nevladinoj organizaciji koja se zove Belhospis. Radim dve
godine, pruzam uslugu palijativnog zbrinjavanja, u smislu medicinskog savetodavnog tima,
oobrada pregleda, konsultacija i zajedno sve to radim sa svojim timom.

Ispitanik 3: Dolazim iz Centra za palijativno zbrinjavanje palijativnu medicinu Belhospis. Radio
sam pet godina kao socijalni radnik 1 koordinator za volontere sa onkoloSkim pacijentima, posto
Belhospis radi samo sa onkoloskim pacijentima i poslednjih godinu i po dana sam na poziciji
rukovodioca ovog dela tima koji radi sa pacijentima.

Ispitanik 2: Radim kao lekar opSte medicine u DZ Vozdovac, u odseku za kuc¢no leCenje i
palijativno zbrinjavanje i zajedno sa Ispitanikom 1 unazad godinu dana vodimo akciju Uz $oljicu
o smrti sa ciljem podizanja sveti o znacaju psiho-duhovnog aspekta palijativne medicine.

Ispitanica 1: Radim u DZ Vozdovac u kuénom lecenju, Sef sam sluzbe. Sa palijacijom se
susrece, u kontaktu sam ve¢ nekih skoro 20 godina. Ono §to bih samo dodala jeste da smo uspeli
da organizujemo u nasoj sluzbi tehnicare za palijaciju. To su tehnicari, vi§i medicinski tehnicari
koji pomazu nasem timu i na taj na¢in formiramo tim, jer imamo samo lekar i tehnicar, nemamo,
na zalost, ni psihologa ni socijalnoga radnika, ni svestenika, tako da, ovaj, to je to. Jedan period
smo imali fizioterapeuta koji je izlazio sa nama na teren, po potrebi, ali sad, naZalost, zbog
manjka kadra, nemamo ni to.

Ispitanica 8: Ja sam sociolog. Porodi¢ni psihoterapeut, radim u KBC Zvezdara, psihocoijalna
podrska pacijentima i njihovim porodicama. Od pocetka osnivanja, jedinica 2015., od kada je
nasa ustanova otvorena, ja sam tamo, na poziciji saradnika za rad sa pacijentima i porodicom. To
podrazumeva psiho-socijalnu podrsku, znaci, psiholoski deo, ali ukljucili smo i porodice, mislim

Ispitanica 7: Dobar dan svima, ja sam Ispitanik 7. Ja sam, ovaj, lekar. Radim ve¢ 13 godina na
Institutu za onkologiju i radiologiju Srbije. U intezivnoj nezi. Pored rada u intezivnoj nezi, ono
Sto Institut se jako trudi da uradi jeste da integriSe suportivnu terapiju i palijativno zbrinjavanje u
svakodnevnu onkolosku praksu, pa to sprovodimo kroz rad u intezivnoj nezi, imamo mobilni tim
koji ide po drugim klinikama Instituta i imamo ambulatnu koja se bavi zbrinjavanjem simptoma
osnovne bolesti i nezeljenim dejstvima specificne onkoloske terapije.

Ispitanica 6: Radim u gradskom zavodu kao lekar za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje, u
sluzbi kuc¢nog lecenja, mi se bavimo, posebni smo od drugih ku¢nih lecenja, razlikujemo se po
tome $to imamo sestre, koje vrSe negu tih pacijenata na terenu. Mi kao lekari dolazimo 1 vr§imo
lekarski tretman i sve $to je potrebno, osnovno to je Sto nas razlikuje od drugih je taj
multidisciplinarni pristup pacijentu, uz socijalnog radnika, uz sluzbu psihijatrije,, fizijatrije itd.
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Ispitanica 5: Ja sam iz iste ustanove, Zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje, tu sam
nacelnik sluzbe, znac¢i, bavimo se zbrinjavanjem specifine populacije vulnerabilne starosne
dobi, 65 1 viSe godina 1 medu njima palijativnim paccijentima. Nasi timovi su svi podjednako
edukovani i za jednu i za drugu oblast, na terenu smo za sada, samo imamo ambulante, prema
ovom novom zakonu, predviden nam je i stacionar, tako da eto idemo u tom smeru. Za sada smo
na neki nacin zadovoljni opremom i ono §to imamo, ¢ime radimo, raspolazemo, a, naravno, uvek
moze bolje.

Moderatorka: Ve¢ iz ovog vaseg kratkog predstavljanja ja mogu da iS¢itam da je koncept
palijativnog zbrinjavanja razli¢it unutar razli¢itih institucija. Podrazumeva razlicite vrste
usluga. Sta za vas predsavlja palijativna nega, taj pojam, i §ta mislite da bi vase institucijie
jos od usluga trebalo ds inkorporiraju u svoju ponudu?

Ispitanik 2:Ja sam prisustvovao jednom predavanju pulmologa, koji je predavanje poceo
retorickim pitanjem "ZaSto je definicija infarkta miokarda po svom sastavu prosto-proSirena
recenica, kratka i jasna, a definicija astme slozena recenica, izuzetno obimna?". Sad, onda je na
to pitnaje odgovorio - Zato §to kardiolozi ta¢no znaju $ta je infarkt miokarda, a pulmolozima oko
astme bas neke stvari nisu jasne. Onda je zavrsio time da kad god ne znamo, da definiSemo neki
pojam i napravimo obimnu defiiniciju njega. Definicijacija palijativhog zbrinjavanja jeste
obimna, ali je tacna i ispravna, ali ono §to se u praksi nailazi kao problem da mozda se ne
prepoznaju svi njeni delovi. Palijativno zbrinjavanje pored da kazemo tog medicinskog dela,
odnosno zbrinjavanja nekih simptomatskih tegoba podrazumeva 1 ocuvanje psihickog,
mentalnog, duhovnog zdravlja pacijenta i odrZavanje njega kao socijalnog bica do odredenog
stadijuma svog zivota. Sad, vrlo dugo se kod nas i ta simptomatska terapija svodila na terapiju
bola, sa vremenom pored terapije bola, ukljuuju se neki drugi mehanizmi za prevenciju i
ocuvanje nekih drugih vitalnih funkcija, ali nekako se jako malo radi na psihickom stanju
pacijenta, njegovom duhovnom stanju, na njega kao socijalne individue. Sad mi u primarnoj
zdravstvenoj zasStiti smo prvo liSeni usluge bilo kog specijaliste na terenu, dakle, neke stanje neke
stvari. Kao lekari opste medicine ne mozemo da re$imo, ne mozemo da dobijemo podrsku od
svojih kolega, sem usmene 1 konstruktivne podrSke onako u njihovoj oridjnaciji ne mogu da
pregledaju pacijenta na terenu, a njjhovo zbrinjavanje u deZurnom klini¢cko-bolnickom centru je
nesto Sto stvarno ugrozava njihovo dostojanstvo i pogorSava njihovo stanje. Ne Kritikujem
nikoga, nego jednostavno ¢eka se transport 2-3 sata, pa se onda kada ga deZurni lekar primi on je
verovatno duzan po nekim protokolima da obavi 1 neke dijagnosti¢ke procedure, pa se to produzi
na nekih 4-5 sati, pa se ¢eka transport 2-3 sata i za jedno misljenje specijaliste izgubi se gotovo
¢itav dan koji umnogome poremeti neko stanje pacijenta, tu se nosi hrana, nose se i pelenep, pa
se presvlac¢i u nekom delu hodnika itd. Sad mozda jedan deo jedan problem jeste ta sekundarna
zdravstvena zastita, odnosno ambulantni pregled specijaliste kojim treba da budu podlozeni nasi
pacijenti, u nekom stanju.

Ispitanica 7: Ovo $to je kolega rekao to jeste taj neki prakti¢ni aspekt problematike koju mi
svakodnevno vidamo. Ono $§to jeste jo§ jedan problem je taj Sto RFZO ne prepoznaje usluge, u
spisku usluga RFZO kojim se bavi ne postoje usluge koje se bave palijativnim zbrinjavanjem.
Znaci nas$ rad koji mi obavljamo svakodnevno se nigde ne vidi.
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Ispitanica 5: Mi u kuénim uslovima zbrinjavamo palijativne pacijente, zna¢i oni su u svojoj
sredini koje se smatra da im je najprihvatljivija, da se najbolje oseéaju kada su u takvom stanju.
Znaci, pored usluga osnovnih medicinske nege, radi se i ta palijativna nega, dolaze, znaci, na
teren iako smo primarna zdravstena zaStita i pshijatar i neurolog i fizijatar, odnosno
fizioterapeuti, tako da imaju te prednosti. S te strane je uglavnom sve u redu, jedni eto kada treba
nekada da se uradi neka hospitalizacija, onda za stare palijativne obi¢no nema mesta. Mozda je
to ve¢ fond i prepoznao, odnosno ministarstvo, pa su nam sad dodelili da mozemo da u
doglednom nekom vremenu otvorimo i taj hospital, tako da sad vide¢emo koji su to kapaciteti.
Tako da ¢e se na taj nacin kompletirati ta gerijatrijska palijativna populacija. Ono §to nama fali
to je ipak jo$ kadra, pre svega sestara, nekada smo imali mnogo vise 370, sad se to svelo sa ovim
odlascima i ovom problematikom koja ve¢ postoji u drzavi na nekih 160 sestara, tako da...

Moderatorka: Na koliko pacijenata?

Ispitanica 5: Na 1600 do 1700 pacijenata. Znaci, ta sestra uglavnom, kazem, ja sam to i na
proslom nekom skupu pricala, uglavnom s esve svodi na fakture, norme, odredivanje, u helijentu
izisu, svi mo se mi medicinari koji se bavimo praksom na to skoncetrisali, malo se pri¢a o
kvalitetu, a kvalitet zahteva i1 ve¢i broj zdravstvenih radnika, u nasem slucaju posebno sestara,
koje obavljaju negu. Znaci, kod palijativnog...

Moderatorka: Da li postoje neki pravilnici i standardi o odnosu...?

Ispitanica 5: Postoje, ali vi znate da je zabrana zapos$ljavanja u drzavnom sektoru, znaci to sve
pada u vodu. Nama i kadar koji odlazi u penziju, ne postoji moguénost zamene, sad dosta ljudi
ide u inostranstvo, takode. Vi dobijete normative kadrovske 1 to je to, neovisno o bilo ¢emu
drugom. Tako da sestra u nezi koja provede kod pacijenta pola sata, to niSta ne znaci. Znaci,
palijativni pacijent zahteva poseban pristup, posebnu negu, paznju i empatiju itd. Sve je to njemu
vazno podjednako kao i sama terapija lekovi i sl. Tu su 1 socijalni radnici u nasoj sluzbi i oni
imaju opet svoj udeo i tako, al kazem, sa povecanjem broja sestara i doktora mislim da bi se taj
kvalitet znatno popravio i olakSale tegobe toj populaciji.

Ispitanica 1: Pitali ste za norme. Znaci, na 25.000 stanovnika ide jedan lekar i Cetiri tehnicara,
ali je to za ku¢no lecenje. To nije odredeno za palijativne pacijente, znaci za palijativne pacijente
ne postoji nikakva norma. DuZzina pregleda kod jednog palijativnog pacijenta traje mnogo duze,
nego prvi pregled hroni¢noga pacijenta. Mozda bi to, to je moje licno misljenje da treba duze da
traje, mozda to i1 nije tako, ali sigurno da broj kontrolnih poseta koje vi imate kod jednog
hroni¢noga pacijenta je manjji nego S§to treba da imate kod palijativnog pacijenta. Jer, kod
palijativnog pacijenta, pored somatskih njegovih tegoba, vi morate raditi ono $to je kolega
spomenuo, i o tom psihickom i duhovnoj podrsci koja je vrlo bitna kod tih pacijenata jer oni
imaju jedan totalni bol koji ima razli¢ite komponente, pa na te sve komponente morate uticati, ne
mozete mu samo dati lek i sa njim zavrSiti. To sam htela da kaZzem 1 drugo Sto sam htela da
kazem je da gerontoloski zavod, oni pokrivaju pacijente od 60, pa na dalje godina. 65,
izvinjavam se. A, Sta je sa onom populacijom mladih koji se razbole i koji zahtevaju to
palijativno lecenje, oni nemaju gde da ih Covek smesti, oni nemaju ni socijlanog radnika ni
psihologa, zna¢i nemaju tim koji bi mogao da radi sa njima. Imamo malo pomo¢i, mi imamo
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dosta dobru saradnju sa Belhospisom, ali ni oni ne mogu sve da pokriju, ceo teren, tako da to je
nesto Sto fali, ceo taj timski rad je potreban u principu za pacijente i da se odredi, jer ne postoje,
kao §to je koleginica spomenula, RFZO ne prepoznaje rad specijaliste na terenu, tako nesto ne
postoje sem specijalista opsSte medicine u ku¢nom lecenju i nekako se tom kuénom lecenju
pridodala alternativa, 1 na taj nacin napravila jedna velika zbrka u radu, jer ne postoji... Drugi su
momenti, ovo §to sam rekla o normativima, to je za kuéno lecenje. Kod palijacije je potrebno
veci broj sestara, a manje lekara, jer palijaciju uglavnom sprovodi dobro obucena sestra, a lekar
je tu da koordinise, tako da je taj odnos 25.000 pacijenata, u stvari ljudi, jedan lekar i Cetiri
sestre. Tu bi moglo ¢ak da ide jedna lekar na 50.000 pacijenata, ali bi moralo biti mnogo vise
sestara.

Ispitanik 3: Da se slozim sa svim sagovornicima, sve $to su rekli da istaknem ono sa ¢im smo i
poceli ovu temu $ta su to neke specifi¢nosti, jel, od one definicije, a to je upravo da jedinica
zbrinjavanja su i pacijenti ¢lanovi porodice 1 da ni jedan profesionalac ne moze da izade na kraj
sa svim onim situaicjama i problemima kojima se nose pacijenti koji se suoCavaju sa krajem
zivota 1 da je zato neophodan taj holisticki, odnosno timski pristup. Ono $to je mozda negde
najslabija karika naSeg sistema, to jeste zbrinjavanje u kuénim uslovima pacijenata, istrazivanja u
svetu, a siguran sam da bi i kod nas to pokazalo, preko 80, ovaj 90% pacijenata zeli da premine i
da na kraju zivota bude zbrinuto u kuénim uslovima. Definicija palijativnog zbrinjavanja kaze da
pacijent treba da ima moguénost izbora gde bi on Zeleo da provede te poslednje dane zivota, da li
¢e to da bude u kudi, u hospisu, u jedinici za palijativno zbrinjavanje, na nekom drugom mestu
itd, mislim da je kod nas, za naSe pacijente to esto nije stvar izbora. Cak i ako preminu u kuéi
neki put nije stvar izbora. Ako ne pricamo samo o Beogradu, nego i o unutraSnjosti Srbije, a
neko je prosto prinuden da premine mimo svoje volje u bolni¢kim odeljenjima ili u jedinici za
palijativno zbrinjavanje. E, sad, da dodam, posto RFZO ne prepoznaje ¢ak ni ono §to je posa u
okviru zdravstvenog sistema, ako mogu da dodam, jer smo bili na jednom skupu prosle nedelje u
Republickom zavodu za socijalnu zastitu, radeno je jedno istraZivanje o dostupnosti primarne
zdravstvene zastite u ustanovama socijalne zastite, njihovo istrazivanje je pokazalo da, em §to se
utrostru¢io broj postelja, odnosno kapaciteta za stacionarno zbrinjavanje korisnika, da je 69% tih
korisnika u potrebi za palijativno zbrinjavanje, zna¢i ogroman broj pacijenata, da kazem, ili
korisnika usluga socijalne zastite se preliva u ustanove socijalne zastite, gde dodatno ne postoje
standardi kako ti ljudi da rade sa tim korisnicima uz zabranu zaposljavanja itd., a iz BeZanijske
kose su rekli da imaju listu od 400 korisnika, listu ¢ekanja od 400 korsnika, a da je od toga 200
njih znaci polovina takode u potrebi za palijaativnim zbrinjavanjem i imate sad jedan paradoks
da u sve razvijene szemlje zbog tih cost-benefit analiza, smanjenja troskova uvode u stvari
organizacije civilnog druStva, umreZavaju lokalnu zajednicu da bi fond to mogao da iznese. Mi
imamo jedan paradoks da drzavne ustanove, da drzavne zdravstvene ustanove, kojee bi trebalo
da budu nosioci, ovaj, na neki nacin nisu u stvari prepoznate kao pruZaoci usluga palijativnog
zbrinjavanja. A da ne pricam o tome da OCD uopste nisu prepoznate kao pruzaoci usluga
zdravstvene delatnosti, to je sad onako dodatni paradoks, a imamo u okviru zakona o socijalnoj
zaStiti onaj ¢lan o socio-zdravstvenim ustanovama, gde ne postoje podzakonski akti Sta to tacno
znaci, ali 1 licenciranje samihh usluga socijalne zastite kao Sto je pomo¢ u kuci ili dnevni boravak
nije u skladu sa onim $to su standardi za takve usluga kada pricamo o palijativhom zbrinjavanju.
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Moderatorka: Da li je vama, kao profesionalcima koji pruzaju ovu vrstu usluga, poznato u
kojim sve institucijama je dostpuno palijativno zbrinjavanje kao usluga za razlicite
pacijente?

Ispitanica 8: Pa sva Cetiri, ako pricamo o Beogradu samo ili o celoj Srbiji? O Beogradu... Ovaj,
sva 4 klinicko-bolnicka centra Zvezdara su otvorila palijativne jedinice. Zna¢i KBC Zvezdara,
kao najveci kapacitet, 30 kreveta, Bezanijska Kosa, Dragisa MiSovi¢ 12, 14 - sad koji kako ima
nisam sigurna, i KBC Zemun koji ima 5 ili 7 kreveta. Mislim, to su informacije koje ja imam,
tako da oni svi imaju jedinicu, ali ona nije svagde kao kod nas, mi smo posebno izdvojeni
objekat, sestre su iz palijativne, znaci svi su, kako da kazem to je klinicko odeljenje za
palijativno zbrinjavanje u okviru interne klinike, a na drugim su odsek u okviru onkologije,
mislim u okviru odeljenja za onkologiju ili tako, tu su jedna do dve sobe. Tako da , to su
informacije koje ja imam i ono $to sam imala prilike da vidim, mislim da svi domovi zdravlja
imaju, ovaj, kuénu negu, ovo Sto je pricala koleginica, imaju kuénu negu i palijativno
zbrinjavanje. E, sad, to nije reSeno zakonski, kao $to nije reSeno ni u ,, recimo bolnicama,
pretpostavljam ni na onkologiji rad sa palijativnim u smislu veceg koeficijenta, nase sestre - vodi
se kao opsta nega. To bi, recimo, bio ekvivalent kao da su na nekom drugom odeljenju, znaci
nije prepoznat niti nagraden ili tretiran, razumem da imaju finsnijsku nadoknadu vecu - plate, ali,
recimo, da imaju, kao psihijatrija, posebne uslove rada, da li je to tri dana godi$nje, sad ne znam
koji su to zakonski okviri, ali da imaju tri dana duze odmora ili sedam i po sati da rade umesto 8.
Mislim, neki modus da se pronade, to bi ljudima koji rade u palijativnoj jedinici pre svega
mislim na sestre, jer smatram da su one na najve¢em udaru, dogodi se da nekad njima, konkretno
kod nas, da im za no¢ premine dvoje - troje. To je vrlo, one su mlade, kako da vam kaZem, one
posle nekog vremena pocinju da pokazuju odredene simptome burnout-a. Dosta razgovaram i sa
njima. U tom smislu te podrSke zaista im je teSko. Jer mi primamo od 18 godina pa nadalje. One
izlaze iz sobe, placu. Ne samo zato §to su one nepripremljene, prosto to je ljudski. Ovaj, ne
znam, ako je neko 94" godiste 1 sad, da ne idemo u pojedinacne slucajeve, ali to je dosta dosta jak
pritisak na njih, pored ove nege, koje, da kazem, to im je rutinska stvar, ali ako ste vi stalno
izlozeni i1S¢ekivanju smrti, ipak to ostavlja odredene posledice, a one su ipak sa njima 24 sata, tu
su, nemaju moguc¢nost da izadu 1 odu, tu su skoncetrisani, cela smena one su sa pacijentima i zato
mislim da njima u sekundarnoj zdravstvenoj zastiti, mislim da je njima najteZze. Mislim u tom
smislu da njihov rad negde bi trebalo prepoznati.

Ispitanik 3: Kada pitate da 1li znamo gde sve postoje pruzaoci usluge palijativnog zbrinjavanja...

Moderatorka: To pitam na osnovu fokus grupe koju sam izvela sa primaocima usluga,
onim akoji su korisnici , oni pokazuju vrlo veliku dezorijentisanost...

Ispitanik 3: Ajde da probam ja da kazem, onako da teorijski odgovorim. Negde ideal jeste da
pacijent koliko god je to moguce bude zbrinutu u kuénim uslovima. Kad postoje objektivne
komplikacije zbog same bolest, progresije itd., onda on treba da bude izmesten na odredeni
period u neku specijalizovanu jedinicu, kao $to je jedinica za palijativno zbrinjavanje u ovim
razvijenim zemljama. Postoje posebno hospisi itd. Aali to nisu ustanove rezidencijalnog tipa, gde
ovaj pacijent ostaje, nego se on tu stabilizuje, porodica malo predahne, pa se pacijent opet vrati u
ku¢ne uslove. Naravno, sad ima pacijenata koji su odbrani da budu u ustanovama socijalne
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zastite, znaCi u ustanovama rezidencijalnog tipa, pa oni onda tamo imaju sad posebne... Ho¢u da
kazem, kada sad govorimo onako sistemski, sad taj pacijent kad konzilijum donese odluku, pa
ide, uglavnom se kaze - obratite se svom nekom u domu zdravlja za simptomsku terapiju. Ho¢u
da kazem, put ka palijaciji ¢ini mi se da nije bas jasan. Da li uopste on i zna Sta sad, da li njega
¢eka. Ajde da kazem, jedan proseCan pacijent, ne moram da pri¢am samo o Beogradu, kad se
kaze dalje se sprovodi samo simptomatska terapija, ko njega preuzima, ko ga vodi, ko brine o toj
porodici, kakav set usluga treba da imaju ti ¢lanovi porodice koji preuzimaju najveci deo nege u
principu u tom pacijentu, ako sad zacinimo joS pa dodamo da palijativno zbrinjavanje negde
obuhvata i podr§8ku u procesu tugovanja, ko brine o tim ¢lanovima porodice i kad taj pacijent
premine itd. Prosto mislim, nisam siguran sad kad tako posstavite pitanje ko sve pruza uslugu
palijativnog zbrinjavanja da ja znam odgovor, ja anravno znam za sve ovde prisutne ¢lanove da
kazem, recimo i domovi zdravlja su u Beogradu na razliCite nafine organizovani, razumete.
Savski venac, Palilula i, ovaj, Vozdovac ili Vracar su 3 ili 4 razli¢ite price, tako da... Ako sad
dodamo jo$ i ustanove privatne ustanove za smestaj...

Moderatorka: Da li to zna¢i da pojedinacni institucije, u ovom slu¢aju domovi zdravlja,
imaju slobodu da organizuju to kuéno leCenje na razli¢ite nac¢ine?

Ispitanik 2: Da napravim samo neki mali uvod. Klini¢ko-bolni¢ki centri po meni nisu mesta za
umiranje, to su mesta na kojima treba da bude dostupna najbolje moguéa dijagnostika i terapija.
Dakle, znaci mesto u kome se zbrinjavaju palijativni pacijenti jeste kuca 1 jesu ti takozvani
hospisi koje mozemo da nazovemo zdravstveno-socijalne ustanove. Sad, Sto se tice domova
zdravlja obzirom da statistike pokazuju da najveci deo pacijenata Zeli da umre u ku¢i, meni da
bi, da najvedi teret treba da podnese primarna zdravstvena zaStita. E, sad, odgovor na vase
pitanje jeste da je to iz nekog razloga razliito organizovano, §to na nivou domova zdravlja u
Beogradu, $to u unutra$njosti. Dakle, pod pojmom terenski lekar podrazumeva se osoba koja radi
neodloZznu pomo¢, kao ispomo¢ hitnoj pomoci, kuéno lecenje 1 palijativno zbrinjavanje.
Neodlozna pomo¢ je nesto §to je zakonom neprepoznato, uvedeno primereno, ali nista nije toliko
dugo kao privremena reSenja u Srba, opstaje i traje. Kuéno leCenje podrazumeva brigu o
pacijentima koji su apsolutno nepokretni, palijativno zbrinjavanje. E, sad, u nekim domovima
zdravlja to radi jedan lekar. Dakle, on ¢e oti¢i i na gusenje, koje ne moze da stigne hitna pomoc¢ 1
na neku mucninu i1 povracanje koje je trajalo dva dana, potom ¢e obic¢i svog pacijenta koji mu se
pozalio da mu rana loSe napreduje i na kraju treba da radi palijativno zbrinjavanje. Mi u domu
zdravlja imamo tu slobodu da smo odvojili neodloznu pomoc¢, tako da taj deo rade drugi lekari i
da imamo palijativne tehni¢are koji nam pomazu. U unutraSnjosti, po mojim znanjima, ¢ak i ne
postoje sluzbe ku¢nog lecenja, nego u domu zdravlja Kovin, na primer, postoji hitna pomo¢ gde
rade dva lekara ili jedan, pa jedan radi u ambulanti, pa kad on izade da zbrine nek teren vrati se
drugi. Dakle, apsolutno nema tu nekog kontinuiteta u lecenju, nego je zbrinjavanje samo akutnog
stanja. Sta je drugi problem sa primarnom ztdravstvenom za$titom? SluZne za kuéno ledenje su
uglavnom protocni bojleri za lekare. Opet na Vozdovcu to nije, imamo, sad 6 godina iskustva,
koleginica ima 10, doktorka Vuki¢ 20, ali deSava se da lekar bude par meseci - godinu dana,
doktorka ode na trudnicko, posle godinu i po vrati se u ambulantu, jedva se ¢eka specijalizacija i
da se ode na neko drugo mesto i stalno se vrte neki lekari koji mozda nemaju ni dovoljno znanja
1 iskustva. MoZzda je sad u praksi, ako se ve¢ to pravi, neku specijalizacija palijativnog na
primarnom nivou, kKoliko ja znam mogu samo sekundarci da je dobijaju. I mozda nije odgovor na
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vaSe pitanje, ali mi u ovom trenutku, Ispitanik 3 mi je dao Slagort, taj momenat odluke za
simptomatsku i suporativnu terapiju, dakle.... LeCenje koje traje. Ta simptomatska terapija se
sprovodi od samog pocetka, od trenutka kada se postavi dijagnoza onkoloske bolesti. Ali, u
nekom trenutku kada se onkolosko lecenje zavrsi, kre¢e ona. Po mom misljenju i u mojoj praksi,
vrlo Cesto pacijentima nije jasno Sta znac¢i simptomatska i suporativna terapija i Sta ide sa njima.
Sad ja sam u (..), mislim da sam potpisao kao doktor medicinskog prava, zaboravio sam...
Mujovic...

Moderatorka: Hajrija, upoznali ste koleginicu Hajriju...

Ispitanik 2: 1 pitanje je, znaéi, veliki broj pacijenata ne zna istinu, zna¢i ne zna da jekrenulo
zaustavno vreme i na osnovu toga ne moze da donosi neke socijalne odluke, da odlucuje $ta ¢e sa
svojim zivotom, Sta ¢e drugi ljudi nakon kraja njegovog Zivota... PoSto sam rekao na pocetku da
taj medicinski deo je jako dobar, dakle svi lekari su obuceni za terapiju bola i simptomatsku
suporativnu terapij, ali taj saopStavanja losih vesti 1 suoCavanja sa smréu od strane pacijenta, tu
apsolutno nemaju podrsku zdravstvenog radnika.

Ispitanica 3: Znaci, u Zavodu za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje, eto jo$ jedna razlika,
znaci, na terenu rade od pocetka do kraja svi doktori, znac¢i uklju¢ujuéi evo i mene kao nacelnika
sa 60 godina. To malo je, sad to je druga tema i druga prica, jeste naporno, ali znac¢i nema, nije
protoc¢no, to kako kazete, nego zaista veliko iskustvo stoji iza nas. 32 godine kuéno leCenje,
gerontologija 1 palijativno zbrinjavanje, svi lekari koji dodu time se bave. Na teren idu
specijalisti opSte medicine, specijalisti interne, fizikalne, neuropsihijatrije, stomatologije.
Palijativno zbrinjavanje takode kao sad dodavanje specijalizacija, evo - koleginica je dobila,
znaCl primarna zdravstvena zaStita, upravo je na palijativnoj specijalizaciji, najviSe o tome i
moze da nam kaze, jer se susrece sigurno na razliitim nivoima sa tim najteZim pacijentima.
Hoc¢u da kazem, mislim da problem palijativnog zbrinjavanja je na kraju drzava ipak negde
prepoznala, ako smo ¢itali ovaj novi zakon o zdravstvenoj zastiti.Znaci predvideno je da se
formira zavod za palijativno zbrinjavanje. Znaci, posebna ustanova. Mi kao zavod za
gerontologiju 1 palijativno do sad smo zbrinjavali starije od 65 godina, medutim taj, stoji nam u
obavezi da ¢emo 1 sve starosne dobi palijativno. A, taj zavod isto koji ¢e da se formira, on e
takode imati hospis 1 naravno da ¢e sve starosne dobi zbrinjavati 1 imace ambulatnu za bol,
zaboravila sam kod nas postoje ekipe koje se bave sanmo terapijom bola, tako da i nama je
predvideno i ta ambulanta za bol i njima. Mislim da ¢e to donekle resiti problem u gradu sa
takvim pacijentima. nama zaista znaci sve apsolutno, u toj sam ustanovi i slazem se da takvi
umiruéi pacijenti, najvise im odgovara kuca i ambijent u kome su proziveli svoj Zivot, ali
ponekad je potrebna i1 neka stru¢na konsultacija i 24-Casovno pracenje, tako da nam znaci,
recimo, ovo odeljenje na Zvezdari za neke povremene, da kazem oporavke , promene, terapije,
konsultacije itd., tako da 1 ovi hospisi koji su predvideni mislim da ¢e imati velikog znacaja i da
¢e biti puni.

Ispitanica 1: To je neka budu¢nost, konkretno sada na nivou domova zdravlja, specijalizacija iz
palijativne medicine nije dozvoljena. Dozvoljena je supspecijalizacija terapije bola, koja je, ja
sam htela specijalizaciju iz palijativne medicine nije dozvoljeno na nivou domova zdravlja, to
jest odluceno je da sam dom zdravlja vidi da li ima potrebu za specijalistom medicine ,ali po
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normativi, po davanju specijalizacije, to nije dozvoljeno. Dozvoljena je subspecijalizacija
terapije bola. I to isto za sada nije, ovaj, niko jo$ uradio na nivou doma zdravlja, ja sam se nesto
raspitivala za tu subspecijalizaciju terapije bola, uglavnom sve ide, ako hocete li¢no da ulozite u
sebe, pa eventualno, jer je moja neka ideja bila da se napravi ambulanta za bol i da na nivou ne
samo Vozdovca, nego veceg dela teritorije postoji ambulanta koju bi nas§ dom zdravlja
organizovano otvorio pa da se radi terapija bola. Ali, to je bio predlog i tako. To je sigurno $to
znam jer sami §la, zamoli¢u posle koleginicu da objasni kako, mozda vas ne interesuje, ako
necete to, ne¢emo o tome, neego kasnije da kaze koleginica kako je dobila, jer kod nas $to se tie
primarnog nivoa, nije dozvoljena specijalizacija. Drugo, svaki Dom zdravlja radi razlicito,
zahvaljuéi tome $to je dozvoljeno da se organizuje da svai direktor na Svom nivou doma zdravlja
organizuje kucno leCenje sa palijativnm kako ima odredeni kadar ili kakave moguénosti ili ja
slobodno mogu da kazem i zainteresovanosti za tu temu. Dom zdravlja Vozdovac je od samog
pocetka kako je krenula palijacija, nekako su direktori bili jako zainteresovani, nekako je to bila
doktorka neuropsihijatar, pa je nekako i ta tema mozda bila bliska, posle su drugi direktori isto to
prihvatali, i1 eto, dozvoljeno je 1 to da imamo palijativne tehnicare i da odlozimo neodloznu
pomo¢, ali domovi zdravlja kao §to su Grocka, kao $to su Palilula, oni su jako velike teritorije i
oni rade uglavnom neodloznu pomo¢, nemaju, kao sto je kolega ve¢ objasnio, ni vremena da se
bave pravom palijacijom.

Ispitanica 4: A to vreme, kao $to ste rekli, je jako vazno. Zato §to vi, na primer, tokom prve
posete, poSto mi zbrinjavamo pacijente ne samo na teritoriji Beograda i okolnih opstina, jako
vam je bitno to vreme, u toku te prve posete vi nemate razgovor sama sa pacijentom, ve¢ imate
sa njegovom porodicom. Apsolutno kompletnu njegovu situaciju u kojoj se nalazi, po¢ev od
stambenih uslova preko komunikacije sa ¢lanovima porodice, vi to morate da vidite i da na
osnovu svega toga prilagodite i neki svoj pristup. Nemate samo pristup pacijentu u smislu tog
medicinskog domena, ve¢ imate i edukativno obavezu prema ¢lanovima porodice. A, za to vam
je potrebno vreme, vreme, koje, nazalost, vi 1 kada ste u sluzbi kuénog lecenja neodloZzne pomoci
vi imate samo fokus na pacijentu, a to je nesto §to bi trebalo mnogo vise vremena izdvojiti.

Ispitanica 6: Apropo te price, bas sam pre tri nedelje imala pacijenktinju na terenu, tako teska
jedna porodicna situacija, ¢erka Zivi u inostranstvu, sin je tu ali je nezaposlen, ona ako ima neke
psihicke probleme, 1 pacijentkinju nije imao niko da neguje. Ukljucila se naSa sluzba, nasSe sestre,
ona je bila sve loSije i loSije, ja sam naravno pozvala sluzbu palijativnog, to jeste palijativno
odeljenje KBC Zvezdara, koji su je primili fenomenalno, tamo je pacijentkinja preminula, ali,
upravo, apropo te pric¢e socijalne, znaci, vrlo je bitno porodicu, status, ko ¢e da, nju da niko nije
primio na Zvedzari, ona bi u kojim uslovima preminula. Znaci, nasaa sestra dolazi pre podne, nju
ne bi imao ko popodne da neguje u bolovima i da joj da terapiju. Prosto, ima mnogo takvih
slu¢ajeva. Nazalost, koji su nezbrinuti. I tako da svaka Cast Zvezdari, mislim da bi to odeljenje
trebalo da ima vec¢i broj postelja.

Ispitanica 1: Samo da dodam na to za sve zakonski ne postoje regulative kako to da se sprovede.
Interesovanja bi bilo i ljudi bi hteli, ali mi zakonski ne moZemo da sprovedemo. Isto tako ne
mozemo kad, §to je obavezno u sklopu palijacije, taj rad sa porodicom posle smrti mi nemamo
gde da prikazemo, jer porodica, ¢lanovi porodice imaju druge izabrane lekare. Znaci, ne mozemo
mi da ga uvedemo, jer nismo mo izabrani lekar. A, doti¢nog pacijenta koji nam je umro, on je
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ve¢ umor i ne mozemo da piSemo posetu kod njega, tako da sve te posete koje imamo posle smrti
pacijenta uopste nemamo gde da zapiSemo nego idmeo tako da ipak podrzimo tu porodicu.

Ispitanica 8: Pa, evo, bas ovo §to ste vi izneli iz zavoda, nama je to svakodnevno. Taj socijalni
deo, da kazem psiho-socijalni deo koji ja pokrivam, jja ne bih mogla da vam kazem da li je
dnevno od 3-7, nije ispod 3, nije preko 7 dnevno, za ljude o kojima nema ko da brine, nevezano
za njihov socioekonomski status, potpuno sa simptomima Kkoji su za hospitalizaciju. Drugo mi
imamo ograniCenje, ne samo mi, 15 dana, jer se za 15 dana smatra da je neki period kada se
reguliSe terapija i prosto pacijent se otpusta na kucno leCenje, koli¢ina onoga sa ¢ima se mi
susre¢emo, kako mi pustamo nekog 15 dana... Ja sam prvo bila kada sam pocela i kada sam
ulazila u palijativu pre nekih 5 godina, Sokirana kako sad 15 dana, pa kako, §to nisu dali
lekarima, ne znam, moguénost da oni to... Medutim, mislim da je to sad kad pogledam - dobro.
Jer mi imamo takvih problema kad se pacijenti otpustaju kuéi. Kod njih niko nece da dode. Ali
mi to nekako i procenimo, posto ja radim aktivno sa porodicama, rekli nam otvoreno ili ne i onda
mi smeStamo ili dom ili prihvatiliSte ¢ak, gd eje meni uzasno da pacijent koji je u terminalnoj
fazi bolesti ide u prihvatiliste, ali mi nekada zaista nemamo drugi izbor, ako postoji mesto na
drugom odeljenju, mi ¢emo i to da... Ali to je sve bukvalno na angazman, koji... To je zaista iz
domena socijalne zastite.,Porodice bi nekkao trebalo ukollko se budu donosili neki zakoni ili
uopste o palijativi da budu ipak nosioci pored naravno onih medicinskih, da oni budu prepoznati,
bilo da je to bolovanje koji ¢e im biti u slucaju neke dijagnoze, nesto, jer oni su pod pritiskom,
oni pucaju, na situacije koje smo mi imali 1 ovo $to ste rekli nakon smrti, oni i1 dalje dolaze,
pogotovo deca. Ja Cak sam i godinu dana posle smrti radila sa jednim decakom, nema
mogucénost, ja njih nikako, jer mogu da ih vodim dok je pacijentkinja tu, ovaj, taj izis 1 ceo
sistem, znaju o ¢emu govorim. Kad pacijent premine nam ili se otpusti, ja nemam gde da fizicki
napiSem, tako da bi se trebalo obratiti paZnja 1 na taj deo posle smrti, priCam sad o psiho-
socijalnoj podrsci koja ovim pacijentima apsolutno neophodna. Oni bilo da bolest traje godinu ili
5 godina, mislim na sam proces lecenja, oni su iscrpljeni, zavisi naravno od njihovih internih
kapaciteta i1 strukture, 1001 stvari i okolnosti, ali u sustini tim ljudima je zaista neophodna
podrska. To se pokazalo 1 kaZzem koli¢ina ljudi koja dolazi i zove nakon jedinice, oni su zaista
potpuno izgubljeni, ne znaju ni gde da idu ni kome da se obrate, bilo da su prezastitnicki, uopste
nisu vazni njihovi motivi, sustina j e da su oni potpuno izgubljeni. Da oni hitnu pomo¢ &ekaju,
kao 1 svi, kao 1 cela drZava, ali se ¢eka dugo, ni oni ljudi ne mogu prosto verovatno da stignu, sa
druge strane imamo, ovaj, mali broj jedinica, jer nasih 30 kreveta, mi nemamo kadra dovoljno...

Moderatorka: Moje sledeée pitanje - Da li milslite da su postojeci kapaciteti, koji su, ako
sam dobro shvatila, 60 kreveta u Beogradu dovoljni za..?

Ispitanica 8: Ne. Ali, vi imate, nasa bolnica je druga po veli¢ini, KBC Zvezdara, klinicki centar
u Srbiji. Na svakom odeljenju, sad kad bi krenuli gastro, mi bismo nasli palijativnog pacijenta,
tako da su ti pacijenti i po drugim odeljenjima, u zavisnosti od simptoma, u zavisnosti od
hitnosti, neki zavrSe 1 na hirurgiji, mislim u tom smislu, ti simptomi zahtevaju nekad i neka
druga... Ne. Tih 60 samo za palijativu nije dovoljno, ai moram da naglasim da mislim... Primamo
samo onkoloske pacijente. A, palijativa u svetu ne podrazumeva samo karcinome, ve¢ 1 druga
auto-imuna oboljenja, sve hroni¢ne neizle€ive bolesti. Eto. I mislim da su oni tek u problemu,
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mislim na multiplasklerozu u terminalnoj fazi i sad, da ne nabrajam i oni tek nemaju gde.
MIslim, to je ba$ problem.

Ispitanik 3: Ako pri¢amo o sistemu i broju kreveta, ako nastavimo na ovaj na¢in da pruzamo
palijativno zbrinjavanje, ni svi bolnicki kapaciteti u Beogradu ne mogu nam, u jednom trenutku
neée biti dovoljni. Prosto, sistemski stvar mora da se promeni, a to je da imamo
multidisciplinarne timove na terenu i ja mislim da je neophodno da imamo odvojene timove koji
¢e na terenu raditi sa ovom populacijom i sa drugim, ne samo sa onkoloskim pacijentima, nego 1
sa drugim, ne samo sa pacijentima, nego i sa ¢lanovima porodice. Te usluge mora da se
prepoznaju, ne samo ustanove, ne samo odeljenja, nego i1 usluge koje ¢e se pruzati. Vi imate
pacijenta od trideset godina koji umire i koji ima dvoje mlade dece i koji ima supruga koji ima i
zive roditelje. Razumete? I sada taj profesionalac ili tim profesionalaca radi sa svima njima. | sa
tom decom da pripremi ih za smrt, radi sa njima i podrSku u procesu tugovanja, uspostave se 1
kontakti sa Skolom, radi se i sa tim supruznikom, koji treba da ostane da zivi, pruza mu se
podrska u procesu nege, pruza mu se posle podrska u procesu tugovanja, pa imate roditelje od 80
godina koji su izgubili dete, pa i sa njima treba pruziti podrsku, onda krenu disfunkcionalnosti u
porodici zbog gubitka, da vam ne priCam prosto, to je jedna Siroka lepeza svega, a ovde ni
jedanput nismo spomenuli pri¢u o paliajtivnom zbrinjavanju dece, jel tako. Ima onkoloskih
pacijenata, deca koji umiru od onkoloskih bolesti, statistike pokazuju da nije neki veliki broj, ali
recimo drugih dijagnoza itd. Ali, opet i ta deca imaju pravo na palijativno zbrinjavanje, na
dostojanstvenu smrt, pa na kraju krajeva i da preminu u svom domu i svojoj sobi, a ne uvek na
intezivnoj nezi i $ta je poenta. Dakle ako budemo primali pacijente u jedinicu za palijativno
zbrinjavanje zbog socio-ekonomskog statusa, onda ne vidim vise smisao jedinice za palijativno
zbrinjavanje. Socio-ekonomski status u nasoj drzavi je takav kakav je, ali kazem prosto treba
nac¢i mehanizam. Okej, postoji onaj momenta u palijaciji da bude zbrinut pacijent da bi porodica
predahnula, to nekako treba prepoznati, ali socio-ekonomski uslovi su nesto drugo, prosto ne
treba da bude to glavni indikator, vi treba da tog pacijenta stabilizujete, da bi se on vratio. Tob je
sistem one zemlje koje to imaju razvijeno, od kojih u¢imo, koje to rade ve¢ 50 godina. Bila si u
Engleskoj, videla si gde smo od takvog necega. Palijativno zbrinjavanje kao pravo - u razli¢itim
zemljama je razliito definisano, ali to se tice, recimo fonda, a ono se odnosi na ocekivanu
duzinu Zivota. Pa, recimo, Italijani potpuno sve finansiraju, bez obzira da li je u pitanju nevladina
organizacija, drzavna ustanova socijalne zastite ili zdravstvene, ako je ocekivana duZina Zivota
tri meseca. U Americi je Sest meseci, oni to idu kroz privatne fondove, itd. Ali taj momenat da
prosto ¢ovek zna da ima neizle€ivu bolest, a ne da se otpusti bez znanja ili da se ne kaze ¢lanu
porodice, da taj ovek nema neku kontrolu, koliko god da mu je ostalo vremena, nad svojim
zivotom, mislim da je to isto onako jedan klju¢ sistemskog reSavanja problema. Znaci, oke;j,
ostalo je jo§S neko vreme i da sad vidimo $ta ¢emo sa tim pacijentom i sa finansiranjem
palijativnog zbrinjavanja.

Ispitanica 8: To bi moglo da smrt nije tabu tema u Srbiji. Mislim na takav na¢in bi moglo, nama
¢esto dodu... Al, da napomenem kad ve¢ domovi zdravlja upute, oni se svi zaista trude dok mogu
1 dok kontroliSu simptome 1 dok to nije negde urgentno, trude se da ne Salju u jedinicu, kad kod
nas dodu, to su zaista poslednja faza, da li je to 2-3-4 nedelje pred smrt, ovaj, doalze u dosta
teSkom stanju. Ono $to je sustina jeste da porodice mole da im se ne kaze iako je ostalo, ne znam,
odredeni broj 1 onda vi stalno morate, mislim, izmedu, pak porodica najbolje poznaje pacijenta 1
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smrt je i dalje tabu tema i to je ozbiljan problem za razliku od drugih drustava, koja su mnogo
otvorenija, oni racionalno pristupaju tome, to je bukvalno hajde da zavrSimo sve §to mozemo do
tog trenutka. Ne, kod nas je potpuno i dalje mistifikovano, o tome se prosto ne govori i §to manje
mi o tome govorimo to ¢e da se odlozi. I to je zaista prisutno u svakom radu.

Ispitanica 7: Slazem se sa vama vezano za to da bi trebalo da se, ali ti neki vremenski okviri,
tipa 3 meseca, 6 meseci, na Zalost kod onkoloskih pacijenata, pogotovo sa sve boljom i boljom
terapijom simptoma nisu ba$ tako precizno definisani. Tako da te neke defenicije nekih
vremenskih okvira nisam sigurna koliko su dobre. Slozila bih se i sa ispitanicom broj 8, na zalost
jeste smrt u Srbiji tabu tema. Ali ono §to mi pokusavamo na insitutu, barem pojedini od nas,
nazalost nisu sve kolege na taj naCin obucavane, jeste da vi krecete prosto sa pacijentom
razgovor, od pocetka kada se dijagnoza postavi. Pri ¢emu nacin na koji razgovarate sa
pacijentom, prosto prilagodavate u zavisnosti kako se njegov tok bolesti i1 dalje razvija. Znaci,
svaki pacijent ima neke klju¢ne tacke u toku svog lecenja gde ¢ete vi morati prosto da obavljate
odredenu vrstu razgovora, u zavisnosti od toga da li je bolest se povukla, da 1i je bolest se
zaustavila na neko odredeno vreme ili da li na zalost bolest dalje progredira i onda na taj nacin
prosto pokusavamo da pacijenta pripremimo na taj neki dalji ishod, kakav god da on bude.Alj,
sad, to je ono §to je problem, to zahteva ogromno vreme, ogromno angazovanje, koje mi Kkoji
radimo u zdravstvenim ustanovama stacionarnog tipa, pogotovo kolege koje rade na terenu, na
zalost, taj luksuz nemamo. I to je isto jedan od problema nase svakodnevnice.

Ispitanica 4: Zapravo, koliko je smrt tabu tema i koliko zapravo razgovor o njoj oslobada, ¢esto
vidamo na terenu. Apropo svega toga da porodica napravi procenu da bi se pacijentu sloSilo ako
mu se kaze prognoza, ¢eto sam zaticala sasvim suprotne situacije, gde je ¢ovek vise sagoreva i
mnogo je vecoj totalnoj patnji zato Sto ne zna Sta mu se deSava, a promene su jako evidentne. |
onda vi tu isto kao i zdravstveni radnik, kao pripadnik tom jednom palijativnom timu imate i
zadatak da 1 porodicu i pacijenta pripremite na rusenje te barijere o smrti, jer tada, verovali ili ne,
jako neverovatne stvari se deSavaju, imaju ljudi toliko zadataka koje Zele da obave pre tog samog
kljuénog trenutka koji ¢e se desiti 1 onog trenutka kada im se predo¢i o ¢emu se zapravo radi,
kroz $ta prolaze, kada vi njima objasnite kakve simptome otprilike mogu da o¢ekuju, naravno,
uvek im ostavite da je to jedna Siroka paleta.Pitanje je da li ¢e se neSto desiti, ali ljudi su spremni.
Ljudi prosto zavrSavaju sve svoje procese, sve svoje zelje. Recimo kada smo imali edukaciju u
Engleskoj jedna doktorka je vodila, da kazem, svoje istrazivanje vezano za to da se napravi jedan
poseban dokument koji ¢e biti zvani¢an u bolnicama, vezano za Zelju pacijenta, kako zeli da
bude sahranjen. Apsolutno, bilo kakva njegova Zelja da postane jedan zvani¢an dokument koji ¢e
se imati u bolnici.

Ispitanik 3: Samo jedna reCenica. Posto pominje$ Englesku, njima je deo standarde taj Advance
care plan, gde se postavljaju pitanja da li pacijent Zeli reanimaciju, kako zeli da bude sahranjen,
da li zeli da bude kremiran, to prosto tim za palijativno zbrinjavanje radi ve¢ u prvoj poseti. ALi,
mi kulturoloski nismo jo§ negde spremni za to 1 mislim da ¢e pro¢i za to jo§ jedno desetak
godina, da dodemo do tog nivoa, ali ho¢u da kazem, sa individualnim pacijentima, koji su
psremni 0 tome kad se prica, zaista onda onako palijacija dobija smisao u odnosu na one price
kad tu sad nesto krijemo od pacijenta, ono §to ga ¢eka.
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Ispitanik 2: Ako bi uprostili definiciju palijativnog zbrinjavanja, mozemo da kazemo da je to
odnos prema osobi koja umire. | da u tom odnosu razdvojimo tri stvari, prihvatanje i pomirenje.
Sad, poverenje izmedu lekara 1 pacijenta mnogo viSe zavisi od lekara i da bi moglo da se stvori
to poverenje neophodno je da u palijativnom zbrinjavanju imate zadovoljnog lekara. Sta sve
treba da lekar bude zadovoljan, to je sad neka tma koja je previse Siroka za ovaj sastanak. Onda,
drugo, imamo prihvatanje, da pacijent i njegova porodica imaju apsolutno sve informacije
vezane za tok i prognozu bolesti i da prihvate predlog lecenja od strane lekara. Nema ono slanja
po specijalistima, daj ovo, daj ono, kad ¢emo ovo, kad ¢emo ono, da se imaju sve informacije. I
na kraju tre¢a stvar, to je pomirenje, sa kojim se ja jako sreCem u praksi. Dakle, o ishodu
smrtnom se ne prica, ¢uti pacijent, ¢uti porodica i to u mnogome remeti efekat, hajde da kazem,
kompenzaciju palijativnog pacijenta. Dakle, svi simptomi koje on ima su mnogo gori ukoliko se
o tome ne razgovara. E, sad, dobra stvar, palijativnog zbrinjavanja jeste §to po meni nije puno
skupo, nisu to neke masine od milion i po hiljada evra, ve¢ vam samo trebaju znanje lekara 1
njegova zelja da radi. Sustina jeste da je paliajtivno zbrinjavanje u kuénim uslovima neophodan
tim. Dakle, ako se ve¢ tih sastanka da se neSto promeni jeste da se dozvoli da, Zavod za
gerontologiju to ima, da se dozvoli domovima zdravlja da specijalisti mogu da izlaze na teren. Ja
sam Cak predlagao u naSem domu zdravlja se, kao mladom lekaru Cesto mi se deSavalo na tim
nekim prikazima slucajeva, pa idete 6-7 meseci se le¢i neki pacijent terpaijom bola, a pored tih
lekova idu neki aduvantni dodatni lekovi koji smanjuju to 1 niko nije dobio antidepresiv. A svi
koji radimo sa njima znamo da od samog starta ima niz psihickih tegoba, od anksioznosti
uglavnom do depresije. Neki zakljucak bi bio da je neophodno da specijalista izade na teren i da
se koliko je moguce, ako se ve¢ planira taj zavod, mozda napravi neki institut za palijativno
zbrinjavanje u okviru KBC, gde bi se pruzala zdravstvena usluga, S§to ambulantna, Sto
stacionarna, ako ve¢ nemamo hospise ili da bude ispomo¢ hospisima. Mozda neke stvari ne
mogu da se odrade u ku¢i u hospisu, nego je neophodno nesto, a kaZzem, potreban je institut, da
se ne bi provlacili kroz zvani¢nu proceduru urgentnog centra ili hitnog prijema, nego klinic¢ko-
bolnickog centra. Jer to ¢ekanje transporta, maltretiranje, ve¢ sam rekao da se ne ponavljam, jako
je tesko.

Ispitanica 7: Htela sam jo$ da napomenem da pored svega ovoga §to ste pomenuli do sada,
postoji jo$ jedan dodatni problem, jeste dostupnosti odredenih lekova, koje mi lekari koji
primenjujemo u zbrinjavanju pacijenata koji zahtevaju paliajtivno zbrinjavanje nisu prepoznati
za tu indikaciju. Odnosno, mi ih koristimo, ali kao off label primenu. Znaci, po onome §to kaZe...
Na drugu Sifru, upravo to. Znaci, postoje odredeni lekovi kao §to je recimo odredena grupa
antisekretornih lekova, koji su definisani po indikacijama raznoraznim gastroenteroloskim, ali se
koriste, recimo, u terapiji inoperabilne maligne opstrukcije creva. Ja to nemam pravo da napiSem
pod tom Sifrom, nego moram da piSem pod Sifrom tog stanja, koje mi fond pokriva ili pacijent
mora da kupi. Sto je stragno.

Moderatorka: Da li u okviru vasih institucija postoje savetovali$ta gde bi pacijenti i ¢lanovi
njihovih porodica mogli dobiti neke od ovih informacija o kojima mi razgovaramo? gde da
se brate, za kakvu vrstu usluge, kako da se probiju kroz sistem, kako da u razlicitim
fazama tog palijativnog zbrinjavanja zadovolje potrebe..?
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Ispitanica 8: Nemamo klasi¢no savetovalis§te u formi savetovaliSta, ali ve¢ kada se otvorila
palijativna jedinica i sva odeljenja klinike-bolnice, nase bolnice, se suocavaju sa pacijentima u
terminalnoj fazi. Onda je njima najlakse, jer i oni ljudi imaju polsa preko glave i1 zaista nemaju
vremena, posalju palijativhu jedinicu, ja sam tamo, ja ili koleginice, svejedno, i mi njima
objasnimo, ovo §to mi, ali $to imamo, na osnovu sastanaka, skupova, predavanja, znaci
informacije. Nemamo protokol. Ali uvek primimo te porodice. Prosto, oni toliko, mislim... To je,
kako da kazem, 20 porodica i svi isto dodu, izgubljeni, sludeni, pacijent im je, ne znam, na
hitnom prijemu ili u nekoj drugoj bolnici u hodniku i oni sad dolaze da vide §ta im treba da se ne
bi $etali. Cesto, mi smo &ak, mislim da ste i vi to uradili... Od§tampali §ta im treba za prijem u
bolnicu, jer vi vidite u jednom trenutku da oni, dosli su po informaciju, oni informaciju ne
primaju, prosto, oni gledaju kroz vas, tako da mi imamo odstampano. mozete se javiti Belhospisu
ukoliko se odlucite da idete ku¢i, ne znam, ukoliko vam je potrebno zbrinjavanje, pustite lekara
kuéne nege da proceni, neka izade u posetu, nemojte vi na sebe preuzimati odgovornost da li je
pacijent, pa on hoce onda da ide kuéi, mislim, prosto trudimo se, da im damo ove dostupne
informacije, ambulanta za bol isto ih usmeravamo. Gde mogu da se punktiraju, mislim punkciju
tu i tu, koji nacin je da zakazu, ali to je prosto na nivou neformalnog razgovora, kada oni dodu.
Nije nigde zvani... Nismo savetovaliste koje prima pacijente ili porodicu da bismo im objasnili ili
razjasnili, to je zaista, da podleimo sa njima dostupne informacije.

Moderatorka: Da li znate za neku instituciju koja ima tu vrstu savetovalista?
Ispitanica 8: Ne.

Ispitanica 7: Pa mi na institutu imamo savetovali§te u formi pravog savetovalista, ali to
savetovaliSte pokriva pacijente od trenutka kada se dijagnoza postavi, pa do trenutka postavljanja
dijagnoza prakti¢no jedne, jade da kazemo, maligne bolesti za koju sad viSe nema specificnog
onkoloskog lecenja, tako da je tu Sirok dijapazon pacijenata u raznim fazama bolesti 1 lecenja,
dolaze c¢lanovi porodice, kolege se zaista trude, ali to, nisam sigurna ni vremenski koliko da im
posvete paznju, bas upravo zbog tog broja pacijenata koji kroz savetovaliSte postoji. Znaci,
imamo savetovaliSte kao tako, definisano, kolege koje rade uglavnom su to specijalisti
defektologije, imamo psihologa, ali to su pacijenti, Sto se tice tih njihovih karakteristika veoma
raznoliki i dolaze ¢lanovi porodice. Pri ¢emu mi imamo i pedijatrijsko odeljenje u okviru
instituta, tako da je to... Imamo psihologa koji radi isklju¢ivo sa decom i ¢lanovima njihovih
porodica, ali to je jedan psiholog na veliki broj, na Zalost, malih pacijenata i njihovih ¢lanova
porodica.

Ispitanik 3: kad ste postavili pitanje da li mislite na propisana prava koji imaju, kao $to je
novcéana naknada za tudu negu i pomo¢, jednokratna pomo¢ u centrima za socijalni rad, mislite
nato ili..?

Moderatorka: Ne samo na to. Znac¢i, mislim na neke instrukcije koje bi ljudi mogli da

dobiju da uspeju da se probiju kroz ovaj zdravstveni i socijlani sistem i usluga na koje
moZda imauju pravo, a prosto nemaju informaciju da one uopste postoje?
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Ispitanik 3: Ajde da se ja ogrni¢im na, da kazem sad, na ustanove socijalne zastite. Meni kao
socijalnom radniku, a radio sam u centru za socijalni rad davno, je Cesto isto trebao vodi¢ da
prodete, razumete, koje su to procedure i koje su dokumentaciju, to je dosta, da kazem, poostreni
su uslovi, u odnosu na pre 10-tak godina kada sam ja radio u Centru za socijalni rad. Ono §to ja
uvek voim da istaknem jeste da ne postoji neko pravo prvenstva ove kategorije pacijenata u
odnosu na neke druge kada je u pitanju (..) dodatak za tudu negu i pomoc¢ ili jednokratne novcane
pomoc¢i u Centrima za socijalni rad koje umeju da budu neki put znac¢ajne, recimo, dodatak za
tudu negu i pomo¢ koji se podnese PIO fondu, vi ¢ekate da vam se zakaze termin, otprilike se
zakaZe za jedno dva meseca. Cesto traze da taj pacijent dode na komisiju, a uglavnom se
susre¢emo, bar mi, uglavnom veéina pacijenata nije u mogucénosti, teSko je pokretna ili potpuno
nepokretna 1 onda dok dobiju resenje prode jo§ nekih mesec-dva, jade da kazem neki vremenski
period od trenutka kada se podnese zahtev dok ne dobiju reSenje prode jedno 4 meseca do 5
meseci, pitanje je da li taj pacijent ima toliko vremena. Sa nama se €esto 1 konstultuju da li ima
uopsSte i smilsa podnositi, a u centrima za socijalni rad je jo$ teza situacija jer je isplata
centralizovana, raatunovodostvo je jedno za sve Centre za socijalni rad u Beogradu 1 ¢esto prode
I to po 5-6 meseci da dobiju taj neki iznos od 10.000 dinara. Eto, da kazem, ne¢u se ograniciti
samo na ovaj deo, ja kazem, voleo bih da postoji neko pravo prvenstva ove kategorije, govorim o
nekom kvalitetu zivota, dostojanstvenoj smrti, dobroj smrti, jel, terminologija u paliajtivnom
zbrinjavanju, nisu to neki vleiki iznosi, a mogli bi daa budu znacajni, eto, ako su pravovremeni.

Moderatorka: Moj utisak na osnovu razgovora sa vama je da i vama kao specijalistima u
ralzic¢itim oblastima potrebno takode da, potrebne su vam dodatne instrukcije kako da
prevazidete neka ogrnic¢enja sistema, recimo ovaj zaplet sa lekovima i Siframa. Znaci, to su
stvari gde i vi u mnogim delovima obavljanja svog posla funkcioniSete, prakti¢no, u
paralelnim kolosecima sa onim kako sistem radi. Tokom ovog razgovora otvorili smo temu
i polozaja €lanova porodice obolelih, kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje. Da li
¢lanovi porodice u vaSim institucijama dobijaju neku vrstu obuke kakoda brinu o
obolelima, jer, ako sam dobro shvatila, veliki deo brige o pacijentima pada, zapravo, na
teret porodica?

Ispitanica 4: Mi recimo kad krenemo u tu neku nasu kuénu posetu, uvek se trudimo da dajemo
edukativne smernice upravo po pitanju nege, poc¢ev od nege usne duplje, preko (..)stome ako je
izvedeno kod pacijenta, samom ¢lanu porodice, jer i njemu dosta znaci da ima adekvatan pristup,
da se oseca korisnim i da znada zapravo doprinosi kvalitetu Zivota svog najbliznjeg. Takode,
uc¢imo 1 kako da prepoznaju odredena stanja, kada da nam se obrate, poSto mi smo telefonskim
putem 7 dana u nedelji, apsolutno pristupacni po pitanju tih savetodavnih smernica, kako da
prepoznaju dekubitalne rane, kako da, zapravo, kada mi dodemo na teren, pogledamo tu ranu,
kakav je pristup u daljoj nezi, na koji nacin da ih hrane, na Sta da obrate paznju kada su urin i
stolice u pitanju, to su sve savetodavne neke smernice na koje mi gledamo uvek da ih uputimo i
posto, kako §to rekosmo, oni trpe mozda jedan od najveéih tereta celokupnog paliajtivnog
zbrinjavanja, tu smo da to razumemo i da im ponovimo i po nekoliko puta, nekad i da napiSemo 1
zato smo i maksimalno dostupni.

Ispitanik 3: Prosto nasa.. Mi dolazimo iz organizacije civilnog drustva, malo je drugacije nego u
drzavnom sektoru, mi imamo malo drugaciju organizaciju rada, jesmo usmereni dosta na ¢lanove
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porodice, dodao bih samo pored ovih edukacija vezano kako da medicinski pomognu ¢lanu
porodice oko nege, trudimo se, koliko je to moguce, 1 da pruzimo emotivnu podrsku, i oko oga
kako da brinu sami o sebi, jer Cesto ih i1 grize savest ako neko vreme posvete sebi, a nisu uz
pacijenta, ali ono Sto bih zaista Zeleo da istaknem, ako opet gledamo sistemski, da su ¢lanovi
porodice u ulozi formalnih negovatelja potpuno neprepoznati u nasem sistemu. Znadi, ta
kategorija kod nas ne postoji.

Ispitanica 1: To sam ja htela da istaknem da se porodica nigde ne prepoznaje. I da je uopste rad
sa porodicom ostavljen, da kazem tako, na dobroj volji, snazi, energiji i znanju samoga lekara
koji ili socijalnog radnika ili psihologa, da ne postoje u principu niti neke normativi niti neke
zakonske regulative kako to da odradimo. Svi mi ulazimo, pravimo na svoj nac¢in i pamflete i
mnogo vrmena proovdimo sa porodicom, konnkretno, kod nas u domu zdravlja, zato smo i
oformili, ali od postojeceg kadra, izdvojili dva tehnicara sa viSom Skolom, kojii su ba$ iz tog
razloga tu, da posle rade sa porodicom i u toku bolesti pacijenta i posle smrti pacijenta, da budu
potpora porodici, ali mi to opet nemamo, niti imamo kadar za to, posebno izdvojen, niti da to
prikazemo, to je taj momenat, sve radimo u sustini Stapom i kanapom, svojim sopstvenim
snagama i moguénostima.

Ispitanica 8: ja samo da kazem, pored ovih saveta koji su nemerljivi u svim fazama bolesti,
medicinskih i tih smernica tehnic¢ke prirode koje uputim za $ta treba crveni plavi beli zeleni, to su
sve stvari koje njima olakSavaju put kroz sistem i skra¢uju vreme, ali ono $to oni traze Cesto,
konkretno od mene jeste na koji na¢in da kazem, na koji nacin da se obratim. Da li da budem...
Mislim, to su pitanja komunikacijskih vesStina, ali to vam govori koliko su oni potpuno
izgubljeni, na koji na¢in da saopste ocu da je majka jo§ loSije, pa, ne znam, onda dodu 1 kazu
posvadali smo se juce... I onda im vi ibjasnjavate mehanizme i sve kako je dosSlo do, oni vas
gledaju, tako da njima - porodici, pogotov u ovim fazama kada ve¢ dodu do nase jedinice, zaista
apsolutno neophodna pomo¢.Vi imate mnogo ljudi koji su sami, koji su prepusteni sami sebi,
koji se oslanjaju na sistem socijalne zastite ve¢ neko vreme, oni su u najozbiljnijem problemom i
ja zaista, mislim, kolege na terenu, koliko puta se desi, iz dvoriSta zove doktorka kuéne nege
jedinicu 1 kaze - ovde je potpuni haos, ovi ne¢e da nas puste fizicki da izademo iz dvorista, dok
ovaj covek se negde ne smesti. Neposredno $to ¢ujemo od kolega iz Domova zdravlja, to su
zaista straSne stvari Sta oni na terenu doZivljavaju od clanova porodice, prosto, ima i svetlih
primera, naravno, ali, zaista ¢esto ¢ujem i ovakve primere gde porodica iz ocaja, fizicki zatvore
kapiju i otprilike dok ga ne smestite negde...

Ispitanica 1: To je bas problem, jer mi i zakonski nikako nismo zasti¢eni. Ovde govorimo sve u
cilju pacijenta. Jeste, zato smo tu zbog pacijenata i njihovih porodica, ali da bi mi mogli nesto da
pruzimo tom pacijentu, moramo i mi neku imati zaStitu i pomo¢ kao lekari. Jer ovo Sto je
koleginica spomenula deSava se da vas... Nama su recimo nasrnuli fizi€ki na nas ¢lan porodice,
jer je on u boli, jer je on u situaciji koj ne zna da resi, ali ne mozemo ni mi da mu resimo
sutaciju, a opet se izlazete se dak nekada i fizickom momentu, ovaj, gde se zakljuaju vrata. Sto
kaze koleginica, i ne puste vas napolje. I to je nesto Sto bi zakonski-pravno mozda trebalo malo
regulisati i taj momenat.
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Moderatorka: Da li vam je poznato da pacijenti imaju pravo da unapred daju izjavu o
svom daljem tretmanu? Da li se to u vaSim institucijama praktikuje, koliko takvih
slucajeva ima?

Ispitanica 7: Ja koliko znam zakonski, je na znam za takvu, ali mi svakako kroz taj razgovor sa
pacijentom postoje ta¢no definisani protokoli na koji vi nain sa pacijentom,kome treba da
saopstite loSu vest, treba da obavite taj razgovo, to zahteva neki odredene pripreme, zahteva
odredene korake koje treba da zadovolji taj razgovor da bi on bio kompletan. Pa kroz taj
razgovor vi prakticno saznate §ta je to Sto pacijent zna ili ne zna, Sta zeli da zna, ili Sta Zeli da ne
zna i onda u zavisnosti od toga planirate neke dalje korake. Ali, ne znam da li to nesto je
zakonski formulisano u nasem...

Ispitanica 5: Znac¢i, zakon je regulisao, naravno, bilo $ta da radite, da pisete lekove,
dijagnostiku, pacijent mora da bude saglasan, ¢l. 11 Zakona o pravima pacijenta nas obavezuje,
to sada mora da se upiSe u svakom kartonu, Sta god da primenjujete. Znaci, mi smo u obavezi da
pacijenta konsultujemo i da on prihvati bilo §ta i ima pravo izbora. To je neminovno.

Ispitanica 1: Ja se izvinjavam koleginice, mislim da se to odnosi na taj momenat da on bude
upoznat sa svojom bolescu i sa leCenjem, ali ne sa njegovom odlukama...

Moderatorka: Sa izjavom da on moZe da ovlasti nekog bliskog ¢lana porodice ili blisku
osobu da donosi od nekog trenutka odluke...

Ispitanica 5: Postoji to u zakonu, isto. Postoji u zakonu o pravima pacijenata i takav ¢lan i
imamo mi pacijente kojima je predstavljan neko ko brine o njemu, uopsSte ne mora to da bude
neko ko brine o njemu, uopSte ne mora to da bude sin, ¢erka, nego bilo ko - staratelj, ima
apsolutno sva zakonska prava da odlucuje isto. Znaci, imali smo tu raznih problema, nisu se
slagali sa naSom terapijom, ali mi nemamo pravo da idemo mimo toga.

Ispitanik 3: Ja bih dao samo jedan primer od pre par godina. U pitanju je bio mlad momak, 80
godiste, karcinom ki¢me i par dana pred smrt je bio smesten na VMA, jer je 0 njemu brinula
majka koje je imala psihijatrijske probleme, njega su dva puta reanimirali i u trenutku dok je
mogao, on je poslao naSoj sestri poruku - da li mozete da zamolite ove doktore sa VMA da me
viSe ne bude. Razumete, sad, a znam, neko mi je rekao da prosto lekari u bolnicama imaju
obavezu, jel tako, prosto po protokolu ili nemaju, ne znam tako da u svakom slucaju to je jedan
primer koji smo mi imali iz prakse koja, onako, ostavi taj jedan utisak. Ne kaZzem da je to praksa,
da se deSava svuda, ali to se deSava. A, ovo Sto ste rekli sad, prosto ne znam sad opet zakonski je
kod nas liSavanje poslovne sposobnosti, sudski proces, postavljanje staratelja, opet sad to zahteva
neko vreme 1 sudsku odluku, opet, kazem, ne znam koliko je to prilagodeno ovoj kategoriji nasih
pacijenata, s obzirom da ne postoji standard jo§ dok je pacijent dobro sa njim se otvoreno
razgovara 1 da on izrazi svoje Zelje napismeno i da pokaze.

Ispitanica 1: To §to ima u inostranstvu, to sto je kolega spominjao, taj momenat gde pacijent
kada postane palijativni pacijent da izrazi svoje Zelje u smislu gde da umre, kako da umre, Sta sa
njim da se radi, to kod ans zakonski takav akt ne postoji. Barem koliko ja znam, §to se ti¢e opSte
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prakse, nikad tako nesSto nismo videli. Ima onaj ¢lan Sto je koleginica i rekla, da mora biti
obavesten o svojoj bolesti i nacinu Sta zelimo i kkao bi Zeleli da ga leCimo i nacinu da da svoju
saglasnost, ali ovaj drugi deo u vezi palijacije ja nisam upoznata da postoji neki zakonski akt o
palijaciji, to ne znam.

Ispitanica 8: Nisam ni ja. Ali, moje iskustvo , kaZzem - najvise radim sa porodicama, tu je preko
2.500 porodica intezivnograda sa njima, kroz grupe i ovako individualno, ono §to mogu da
istaknem - gde god postoji otvorena komunikacija, gde god se otvoreno razgovara o bolesti, gde
je pacijent svestan, oni znaju i njegove zelje, 1 oni su ve¢ o tome razgovarali. Znaci, ta njihova
porodi¢na komunikacija, na¢in na koji su povezani, da li ima neke disfunkcije, prosto zavisi od
mnogo mnogo faktora, oni su bez problema dogovorili racionalno sve ove stvari koje predstoje.
Ovde gde postoje naruseni odnosi, gde prosto postoji visSedecenijsko nekad ¢ak svade, sudenja,
mnogo problema - tu... Zaista i porodica nekad kad dode po dokumentaciju, nemaju pojma... Niti
su ga videli, niti su ga ¢uli. Mislim, prosto i u tim situacijama, tako da sve zavisi od porodi¢ne
organizacije 1 njihovih veza. Da li su se ve¢ dogovorili, mada ne znam koliko bi to trebalo da
bude na ustanovi.

Moderatorka: Sta mislite o uvodenju prava pacijenta da odlu¢e o sopstvenoj eutanaziji?

Ispitanica 7:Ja se ne bih slozila, zato §to mislim da uz dobru kontrolu simptoma svakom
pacijentu moze da se pruzi odgovarajuci kvalitet zivota, a mislim da bi pravo pacijenta na
eutanaziju bilo podlozno daljim mozda zloupotrebama.

Ispitanica 6: Mislim da pacijenti u tim trenucima nisu ni svesni toliko i da li mogu uopste da
odluce o tome. A 1 eutanazija je, po meni, nesto neljudski, prosto, to je kao odluka samoubistva,
jel tako, koja je, na koje treba da reaguju psihijatri, kada vam kaze pacijent hoce da se ubije, mi
im poSaljemo psihijatra. Znaci, to je suicid. Tako da to treba leciti, a ne odobriti. Treba leciti
terapijom bola.

Ispitanik 3: Apsolutno se slazem, hajmo prvo da razvijemo palijaciju i da ljudima pruzimo
kvalitet zivota do kraja, ovaj, pa da onda pri¢amo o eutanaziji, inace ako idemo obrnutim redom,
bojim se da smo opet kao drustvo u problemu.

Ispitanica 5: Bolje da se onda javi onaj ko ne misli tako...

Ispitanica 1: Iskustvo pokazuje da vecina pacijenata, pacijenti ne¢e eutanaziju, o tome prica
porodica.

Ispitanica 4: To vise bude vapaj za pomoci...
Moderatorka: Zna¢i, mi smo ovde viSe razgovarali o drZavnim institucijama i delimi¢no o
tim vaninstitucionalnim, da kaZzem, udruZenjima. Po vasem licnom misSljenju, u kakvom su

odnosu ove drzavne institucije i ova civilna udruzenja i da li tu postoje neke bliske veze i
kako vidite te veze u buduc¢nosti?
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Ispitanik 3: Saradnja postaje sve bolja, poSto sam sedam godina u Belhospisu u odnosu na
period kada sam doSao i sada, velika je razlika, ali se opet svodi saradnja na licne kontakte i
poznanstva, ne na prosto jedan sistemski, sistemsko pracenje, da kazem, ovaj, pacijenta i
saradnju, na taj nacin. Ima primer dobre prakse da odredene bolnice napiSu otpusnu listu
"Obratite se Belhospisu".

Moderatorka: Koliko uopste postoji tih vaninstitucionalnih inicijativa? Koliko uopste
postoji udruZenja poput Belhospisa?

Ispitanik 3: Ovako kao §to je Belhospis, Belhospis je jedino koje postoji u Srbiji i, kazem, mi
smo ograni¢eni samo na onkoloSke pacijente i, kazem, na grad Beograd, mada napravimo malo
izuzetke, da postoji bilo kakva sli¢na, ja nisam znao da postoji u Srbiji, bilo i za druge
pacijente...

Ispitanik 2: Ispitanik 3 je u pravu, odnos sa Belhospisom su neki li¢ni kontakti, ali saradnja je
dobra 1 ima potencijala da bude jo$ bolja. Sad, ne znam da li ¢e biti kasnije u toku razgovora, jer
zavrsavamo, ali ono $to bih hteo da kazem, jeste ponaSanje privatnih zdravstvenih ustanova u
odnosu sa paliajtivnim pacijentima i mozda ukoliko bi se... Ideja je da se formiraju neki zakon,
neki standardi, neka pravila, mozda se u nekim biti strog u nekim re¢enicama da bi se to sprecilo,
konkretno ima slucajeva gde se u jednoj zdravstvenoj ustanovi privatnoj onkoloski pacijent sa
karcinomom pluéa drzao tri dana, §to je protivno etici i svime sa ciljem - svaki slede¢i dan je
donosio sve viSe novca, ili sam recimo imao situaciju da je pacijentkinja imala karcinom jajnika
u terminalnoj fazi, porodica davala neke suplemente od kojih se ona osula, ja sam dosao i dao
terapiju, ja sam moZzda smatrao i sebe odgovornim. Nakon izlaska mog iz kuce otisli su u
privatnu zdravstvenu ustanovu, ocigledno nisu bili zadovoljni, da li zbog mene ili zbog neceg
drugog, dobili su pregled dermatologa, alergologa, alergolog ga je uputio kardiologu, koji je
uradio rentgen, srce 1 pluca, ultrazvuk srca, uputio onkologu, koji je trazio, rekao da nema nista,
ali je vratio dermatologu da se uzme biopsija promene i kad su stigli do 44.000, oni su stali sa
tim projektom 1 izasli su sa terapijom paralelnom mojom. Dakle, nisu bili isti lekovi, ali su bili
paralelni. Eto, moZda u nekim situacijama se treba voditi rauna.

Moderatorka: Ima li jo§ nekih razmisljanja o..?

Ispitanica 8: Mi smo jo$ 2015. otvorili jedinicu na Zvezdari, nama je Belhospis drzao obuku i
njihova onkoloskinja Natasa Mili¢evi¢, 1 mi smo tu tek, hajde da kazem, poSto pre toga nije
postojala paliajtiva i ljudi su bili zateCeni i sestre i1 lekari, oni su nam drzali sedmodnevnu obuku,
kasnije smo isto iSli na neke seminare, tako da saradnja postoji. A, drugo, kada smo dosli,
trenutak u kome ja shvatam da, a mi sad moramo da pozovemo fizicki dom zdravlja, da bi oni
znali da mi postojimo, a to je bukvalno na tom nivou. Onda smo kontaktirali domove zdravlja,
organizovali sastanak, obavestili kako ¢e jedinica izgledati 1 onda su poceli ljudi da se javljaju,
pacijenti iz gradskog zavoda i lekari, mozda ¢ak godinu dana kasnije da ste, oni zovu i sad - ja
kazem - pa, ne znam, nama su rekl, nama su rekli domovi zdravlja kuéne nege, ali sad mi nije
bilo jasno, oni su primarna zdravstvena zastita, zasto mi ne moZemo da primamo iz gradskog
zavoda i onda je nasa uprava imala razumevanje, ¢uli su se tamo i videli - da, da oni pripadaju -
to Sto su oni zavod, nema nikakve... Tako da kazem mi tehnicki smo nailazili prvih godinu dana
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na te - kao, zasto oni sad - a, pacijenti zovu i oni su zaista, lekari su zvali da pitaju - a, zaSto mi
sad ne mozemo, i mi moramo, nemamo stacionar, moramo negde da uputimo pacijenta. Tako da
smo mi nekako uspeli umesto 5 pripadaju¢ih domova zdravlja - Vozdovac, Palilula, Zvezdara, ne
znam S§ta jo$ pripada nama - Gorcka, ovaj, mi primamo ceo Beograd, a onda imamo recimo, sa
Instituta nam isto Salju za onkologiju 1 sve bolnice nam druge Salju, ali oni moraju pacijenta da
otpuste, pa da zovu kuénu negu da im da uput, pa, onda, pacijent da im ne bi iSao kuéi, prosto,
porodica im donese (..) i to smo jedva , to je bila kao nemogucéa misija, ovaj, da oni odu do kuce
nege, nit” porodici jasno $to da idu, $to su navikli iz bolnice u bolnicu, ako postoji neki
premestaj, to smo, sad nemamo problema, ali to je dve godine trajalo. Dode pacijent bez uputa.

Moderatorka: Vi ste Ziveli unutar sistema, ali niste bili umreZeni sa ostalim?

Ispitanica 8: Ne, zna¢i mi smo otvoreni tog dana kad smo mi otvoreni, mislim, u smislu mi smo
znali, i obuka i sve, znali smo mi kojom ¢e to dinamikom i¢i, ali prosto smo dosli u situaciju - pa
¢ekaj, nama su rekli ne moze iz bolnice, ne moze preko hitnog prijema, a kako ¢e domovi
zdravlja, prosto... U redu, njima su verovatno ministarstva, pretpostavljam, neko im je poslao
obavestenje, ali Sta to znaci, gde oni da Salju pacijente, pa hajmo da organizujemo sastanak,
prosto, posto je to novo, ipak. Novo je da je poseta od 10 do 6, recimo, u nasoj jedinici, znaci,
porodica ceo dan moZe da bude tu, na svim odeljenjima je od 2 do 3, od 12 do 1 ili ve¢ kako, a
kod nas ceo da proodica moze da bude uz pacijenta. Tako da u tom smislu, paliajtiva je ipak za
bolnicu, za taakav sistem KBC nesto drugacija.

Moderatorka: U kom pravcu bi po vaSem misljenju trebalo usmeriti napore za pobolj$anje
kvaliteta palijativne zaStite u Srbiji? Ovde smo do sada culi viSe razlicitih ideja, od
povecanja broja kreveta do...

Ispitnica 1: Sve sto smo rekli, to stoji.

Ispitanica 8: S tim §to sa tim pove¢anjem broja kreveta obazrivo. Mi imamo 30, verujete i tih 30
je... To su palijativni, to su umiruéi pacijenti, mislim kako god, to je mnogo, za osoblje to zaista,
mislim, vi ako uzmete odeljenje, gerijatrija nasa ima 98 kreveta, najveca je na Balkanu, oni su
stalno puni i oni verovatno, predpostavljam, 50% sigurno palijativnih, ali to je ogroman broj.
Mislim, tu treba misliti i na kvalitet, kadar...

Ispitanica 4: Prosto, povecati svest o tome §ta je zapravo palijativno zbrinjavanje, kako za
pacijente, tako za porodicu, tako i1 za nas koji radimo sa njima, pocev od zdravstvenih radnika,
preko ostatka multidisciplinarnog tima, poSto zapravo je cilj pomoc¢i pacijentu i njegovoj
porodici. Sta su njegove Zelje, §ta su njegovi zahtevi. Nekada mi mozda kao zdravstveni radnici
nec¢emo imati toliko potrebe, njemu ¢e teolog zapravo ublaZiti totalnu patnju u kojoj se nalazi. To
je jako bitno prepoznati ulogu svakog Clana tog tima i zapravo predstaviti to palijativno
zbrinjavanje u toj jednoj pravoj meri, tako da bude razumno svima.

Ispitanik 3: Nama volonteri ¢esto 50% posla odrade.
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Ispitanica 4: Tako je. Mi imamo i na$ volonterski servis, koji je fenomenalan, kojim su ljudi bas
zadovoljni, apropo...

Ispitanik 3: Mladim pacijentima Cesto vise znace volonteri, nego profesionalci.

Ispitanica 4: Tako je. I to je jako bitno, prepoznati ulogu svakog ¢lana tima u zavisnosti od
potrebe pacijenta i porodice.

Ispitanik 3: Mora da postoji jedan sistematizovan i organizovan nacin kontinuitet zbrinavanja
tog pacijenta. Najbolje bi bilo da mozda jedan tim moze da ga otprati od pocetka do kraja.
Razmisljati u tom pravcu. Znaci, ako ¢ovek sa opstine Vozdovac da bude zbrinut do kraja na
opStini Vozdovac. Ili eventualno regionalno da razmisljamo, Beograd je komplikovan, ali u
manjim mestima ne vidim zasSto ne bi moglo tako da funkcionise.

Ispitanica 8: Ja mislim da su ve¢i problem manja mesta.

Ispitanik 3: Zasto bi neko iz Obrenovca dolazio u jedinicu na Zvezdaru? Iz Drena ili ne znam i
ja, mislim da imamo kapaciteta da se to na lokalima reSava.

Ispitanik 2: Manja mesta nemaju obi¢no lecenje hitno, znaci, lekar hitne pomoci.

Moderatorka: Da li biste Zeleli da dodate jo$ nesto $to nismo pokrili ovim razgovorom, a
mislite da je vaZno za ovu temu?

KRAJ
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3. fokus grupa - 25. april 2019.

Uvod

Ispitanik 1: Dolazim iz institucije zastitnika gradana. Inace, zaStitnik gradana je nezavisni
drzavni organ, koji kontroliSe rad organa uprave i na taj na¢in ucestvuje, odnosno S§titi praav
gradana, postupa po prituzbama i po sopstvenoj inicijativi, istovremeno daje predloge i misljenja
na zakone, nacrte zakona, pokre¢e zakonodavne inicijative ukoliko utvrdi da postoji problem u
ostvarivanju, odnosno krsenju odredenih ljudskih prava upravo zbog nedostataka u propisu. To je
neka najuopstenija slika, e sad ne znam da li nesto detaljnije jo§ sad u ovom momentu.

Ispitanik 2: Ja sam iz Kancelarije za ljudska i manjinska prava Vlade RS, to je stru¢na sluzba
vlade koja obavlja poslove za potrebe vlade i nadleznih ministarstava koji se odnose na oblast
ljudskih 1 manjinskih prava. Konkretno, ono S$to su prioriteti u radu, odnosno najvaznija
nadleznost 1 ovlaS¢enja koja kancelarija ima, kad je re¢ o ljudskim pravima, to je izrada
periodi¢nih izvesStaja o primeni ratifikovanih medunarodnih ugovora u oblasti ljudskih, pa da
pomenemo i manjinskih prava, jer su tu i konvencije Saveta Evrope koje se odnose na polozaj
pripadnika nacionalnih manjina, zatim sa tim u vezi zaduzena je da za koordinaciju, pripremu
izvestaja najceSce direktor kancelarije predvodi drzavnu delegaciju koja kolokvijalno se kaze
brani, ali korektno bi bilo predstavlja izbvestaj pred ugovornim telima, pa i Savetom za ljudska
prava u slucaju univerzalnog periodi¢nog predloga kao najznacajnijeg monitoring mehanizma za
stanje ljudskkih prava u drzavi €lanici UN, potom odgovaramo na specijalne procedure, odnosno
upite eksperata UN, tematskih 1 opStih, odgovaramo, iako nam to nije nadleznost, ali
pokusavamo da pomognemo u okviru svojih ovlaséenja odgovaramo i na pojedinacne predstavke
gradana, ucestvujemo, ja sam clan, recimo, povremene pregovaracke grupe za poglavlje 23 1
mnogo toga drugog. ja se konkretno bavim i rukovodim delom koji se bavi andtidiskriminacijom
u okviru Sektora za unapredenje 1 zastitu ljudskih prava, ali bavimo se 1 polozajem pripadnik
nacionalnih manjina, kako opSteg polozaja pripadnika nacionalnih manjina ovde, tako i nasih u
susednim drzavama, nemamo ovlas¢enje za izradu zakona, ali moZemo, u¢esrtvujemo naravno u
svim radnim krugovima koji imaju taj zadatak, ali moZemo inicirati izmenu i dopunuo odredenih
propisa u oblasti ljudskih i manjinskih prava, to bi najuopstenije bilo to.

Moderatorka: Hvala. Posto je u fokusu ovog naseg danasnjeg razgovora tema palijativnog
zbrinjavanja i palijativne nege, da li ste vi na svojim radnim mestima bili u bilo kakvom
kontaktu sa ovom vrstom tema, sa, da li vam s eneko od gradana ili institucija obracao
vezano za ovu temu i kojim povodom?

Ispitanik 1: Pa, kad je u pitanju zastitnik gradana, propustila sam da kazem, a mozda je bitno, da
u organizaciji rada stru¢ne sluzbe mi imamo poseban resor, koji se bavi ostvarivanjem prava na
zdravstvenu zastitu 1 zdravstveno osiguranje 1 istovremeno i zastita prava iz radnog odnosa
zdravstvenih radnika. Kada je u pitanju ova tema paliajtivnog zbrinjavanja, konkretno, zastitnik
gradana je imao kontakta kroz dva segmenta. Kroz davanje misljenja na Zakon o zdravstvenoj
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zastiti, na nacrt zakona o zdravstvenoj zastiti 1 zdravstvenom osiguranju i postupanje po prituzbi
gradana.

Moderator: Na §ta su se prituzbe odnosile?

Ispitanik 1: Upravo to. Mozda je bitno da istaknem da kad su u pitanju prituzbe, to brojéano nije
veliki broj, ja sam pripremajuci se za sastanak, unazad pet godina od kad mozemo kroz, olakSano
nam je pretrazivanje za taj period, a ve¢ onako institucionalno, $to kazu, imamo insttitucionalnu
memoriju, ovaj, nekih Cetiri obracanja smo imali gradana, s tim Sto su to bila viSe pitanja, ne
prituzbe, ovaj, i to su bila u pitanju u svim sluc¢ajevima su se obracali rodaci pacijenata koji su u
toj nekoj fazi gde su po proceni iziskivali zbrinjavanje institucionalno zbrinjavanje i odnosilo se,
to je period pre, poslednje prituzbe, poslednje obra¢anje smo imali pre godinu dana, ukazivali
ssu na problem sa kojim se porodica suoava u smislu da ne mogu da obezbede smestaj, u
zdravstvenu ustanovu, da jeste sa jedne strane problem pacijenta, a sa druge strane problem
porodice. Jer to su, koliko smo shvatili iz tog obracanja, vidite da su to viSe emotivne nekako
obracanja bila, da jednostavno porodica i rodaci da su iscrpljeni, jer su trazili pommoc¢ u smislu
hvatanje za slamku, samo malo da prosto vetar u leda da izdrze to. Tako da taj broj mali,
zanemarljivo mali broj ne mora da znaci da to nije problem u drustvu generalno, nego moze da
se desi da jednostavno ljudi nisu gradani, nisu smatrali da moz zastitnik gradana mogu da reSe
problem sa kojim se suoce. Tu nije bilo znaci konkretnih prituzbi na zdravstvenu ustanovu tu i
tu, na lekara tog i tog, nego generalno ukazivanje na problem sa kojim se suocavaju.

Ispitanik 2: Ako smem da dodam, bilo bi zanimljivo ¢uti kakva su obracanja gradana
ministarstvu zdravlja, da ih negde percipiraju kao adresanta, iako znamo da ne bi mogli...

Ispitanik 1: Jeste, jeste...
Ispitanik 2: Tako da zastitnik u ovom slucaju ja mislim da ba$ nije nekako...
Moderatorka: Da li u vasoj instituciji bilo nekih..?

Ispitanik 2: Pa, eto, ovo je prilika i da razbijemo tu famu za §ta smo mi u stvari nadlezni, nama
je drago Sto nas gradani negde prepoznaju, posle da smo za sve zivo nadlezni, to nam je drago,
jer znaci da smo vidljivi, ali je suStinski razo¢aravajuce, pogotovo $to smo limitirani statusom,
posto sam ja u tom resoru od 2003. godine, naravno - kada ste ministarstvo, to je drugacije. I tu
mozete, prosto imate prostor, ne samo formalnu nadleznost, nego imate prostor da iskoracite, ne
moze strucna sluzba da zaposljava ministarstva i, drugo, mislim kazem mi se i obra¢amo umesto
gradana prosto da bi kao autoritetom kuce, odnosno institucije ucinili, ali u sustini, $to se tog
formalnog aspekta tice, apsolutno ili nemamo nikakvu nadleznost, ali ono gde, moram da kazem,
kako bih rekla, posredno, jer kancelarija ni za $ta od toga nije zaduZena da sprovodi, znaci to je
vrlo bitno, 1 onda gradani gnevni, a zaSto - §ta onda uopste radite?! Pa, mislim, mi ispunjavamo
obaveze drzave u ovoj oblasti, a ne postupamo po pojedina¢nim slucajevima, prosto, to znamo
¢iji je posao, zna¢i mi nismo zaduZeni za sprovodenje bilo ¢ega, ali s obzirom na onu nadleZnost
o kojoj sam govorila, a to je pracenje, primenu, odnosno izveStavanje, koordinacija prilikom
pripreme drzavnih izvestaja, nastupa delegacije, kasnije po zaklju¢nim zapazanjima mehanizam
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yjedinjenih nacija, kad kazemo mehanizam mislimo sa jedne strane na komitete, odnosno
ugovorna tela, a da sa druge strane na Savet za ljudska prava, jer je u njegovoj nadleznosti
univerzalni periodi¢ni pregled, zbog toga to negde nazivamo mehanizmima. To je odreden broj
preporuka, koje mehanizme UN, nakon $to drzava predstavi periodicni izvestaj, preporuku koja
drzava daje, odreden broj preporuka, odnosi se i na oblast zdravlja, zdravstva, ali ne se¢am se,
pri tom kazem, zaista tog nekog iz ministarstva zdravlja zapravo bi tu bio pravi sagovornik. Kod
nas je to nekako izvedeno, jeste to neko osnovno ljudsko pravo, jeste kao standardi koji su negde
utvrdeni uopste kad je re¢ o ljudskim pravima, ali mi konkretno, znaci kazem, prolazi nam, ako
to tako mogu da kazem, prolazi nam to kroz ruke, s obzirom na nadleznosti, kada je re¢ o
izveStavanju, ali ni za jednu od njih zaista nismo nadlezni, za sprovodenje, za.. Direktorka inace
presedava vladinim savetom za pracenje primene preporuka, zato $to je to ispalo usko grlo, da to
tako nazovem, jer se deSavalo, ona je nekako s obzirom da ima iskustva u tome i poznaje, dosla
je iz drugog ministarstva, znaci, Zena je u materiji, mi smo se suoicavali sa tim da pred izradu
odredenog izvestaja resori ne znaju ni da su nadlezni za, kamoli da izveste kkao su postupili, po
nekoj preporuci, jel, govorimo o intervalima od 4-5 godina, zavisi kako u kom slu¢aju, pa i kroz
taj savet bavio se time, ali moram da kazem, konkretno, kancelarija apsolutno za sprovodenje
bilo ¢ega, mi prosto pratimo, koordiniramo, radimo tu dosta toga, ali kada je re¢ o sprovodenju
onoga $to su obaveze, preuzete obaveze drzave, s tim u vezi mi nismo nadlezni.

Moderatorka: Ipak, na osnovu tih fragmentarnih uvida o kojima ste govorile, znaci, tih
fragmenata narativa gradana koji traZe kome da se obrate, kakav je va$ utisak o kvalitetu
palijativne nege u Srbiji?

(Dolazi Ispitanica 3)

Ispitanik 2: Ja samo da se odredim, izvinite, pos§to ¢ete vi sigurno imati, mi ni jedno obracanje
tim povodom nismo imali, mislim, ja ne pratim.

Ispitanik 1: Pa, mi jesmo imali kao $to sam rekla, ali to je toliko mali broj da jednostavno nije
reprezentativni uzorak da bi mogli da steknemo neku sliku o tome. To je bilo u periodu pre nego
Sto su nove izmene propisa bile, a opet 1 izmene propisaa su tek stupile, tako da ne znamo kako
¢e vremenom to pokazati u praksi, ali ne mogu na osnovu ovih saznanja iz tih obracanja, ne
mogu da steknem sliku o nekom kvalitetu, sve bi to bilo pauSalno ili neko moje, neka li¢na slika
Sto ne bih volela da iznosim ovde, jer ipak bih volela da mogu da sam u prilici da iznesem stav
institucije iz koje dolazim po tom pitanju. Tako da to nije dovoljno...

Moderatorka: Ovo sam vas pitala, zato §to u nekim od prethodno izvedenih fokus grupa sa
korisnicima usluga, ali i ljudima zaposlenim u institucijama koje pruzaju uslugu
palijativnog zbrinjavanja pacijenata, se upravo ovo Sto ste spomenuli pojavljuje kao jedan
¢est motiv u narativim ispitanika, a to je nemogucnost da se ude u insituciju, da se dobije
mesto u instituciji §to su i pruZaoci usluga potvrdili kao problem koji oni vide da, zapravo,
nema dovoljno kapaciteta za tu vrstu zbrinjavanja palijativnih pacijenata...

Ispitanik 1: Pa u tom kontekstu sam i spomenula zakonske iizmene, jer sad se daje prostor
mnogo vise po Zakonu o zdravstvenom osiguranju i zakonu o zdravstvenoj zastiti za realizaciju,
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odnosno za ostvarivanje, bar kod organizacije rada zdravstvenih usluga, tako da ja ocekujem, ja
sam, verujte, optimista, ja ocekujem da ¢e se to promeniti na bolje, mislim, koliko go da nema
predstavu koliko je to moguce bilo do sad, ali ma prostora za organizaciju bolju zdravsgtvenih
usluga. Sad vide¢emo kako to kad bude zazivelo sve...

Uvod (da bi se ukljucio Ispitanik 3)

Ispitanik 3:Ja sam S. S., rukovoditeljka odseka za zastupanje povereniku za zastitu
ravnopravnosti. Poverenik za zaStitu ravnopravnosti jeste imao prituzbe gradana i1 gradanki
vezano za problematikupaliajtivnog zbrinjavanja, a jedan od dopisa, da kazem tako, koji nam je
stigao, stigao nam je od ob Belhospisa, koji nam je ukazao na osnovu svog iskustva koje ima sa
pacijentima na problematiku palijativnog zbrinjavanja povodom c¢ega je poverenik za zastitu
ravnopravnosti uputio preporuke mera Ministarstvu za rad i zaposljavanje i socijalna pitanja, kao
i Ministarstvu zdravlja vezano za potrebe donoSenja standarda usluga socijalno-zdravstvene
zaStite, odnosno unapredenje paliajtivnog zbrinjavanja, a takode i prilikom davanja mi$ljenja na
nacrt zakona o izmenama i dopunama zakona o socijalnoj zastiti takode je dao svoje misljenje da
je potrebno unaprediti palijativno zbrinjavanje u Republici Srbije. S obzirom na adekvatan
odgovor, da kazem, zdravstvenih ustanova zbog nemoguénosti kapaciteta nekih drugih, sad da ne
ulazim u njihove razloga, mi smo dali tu preporuku, kako bi se unapredili ti standardi. Povodom
toga nas je samo obavestilo Ministarstvo za rad zaposljavanje i socijalna pitanja da je formiralo
radnu grupu za izmenu zakona i mi smo dali mi§jenje na nacrt tog zakona kao Sto sam rekla ve¢
uz isticanje potreba unapredenja, ovaj...

Moderatorka: Sta su bile te tatke na kojima bi trebale da se dogode ofekivane intervencije
i poboljSanja?

Ispitanik 3: Evo, ovako, poSto nisam ja sad direktno radila na toj preporuci, mislim da je najvise
bilo bas da se propiSu standardi za pruZanje usluga u skladu sa odredbama c¢lana 60 Zakona o
socijalnoj zastiti. E, sad, koliko smo mi videli u ovom predlogu nacrta o izmenama o dopunama
zakona o socijalnoj zastiti koji nam je dostavljen bio na misljenje, ba$ taj ¢lan 60 je brisan, tako
da sad ja ne bih znala, ne zam da li je neko iz ministarstva ovde da nam kaze dokle se stiglo sa
tim, jer mi smo dali primedbu da to ne treba da se briSe, nego da bas treba da se radi na
unapredenju tih standarda. AL1, inace, da su problemi zdravstveni jedan od velikih broj prituzbi
povereniku, ba§ na osnovu izvestaja za 2018. godinu koji je predat u martu jeste zdravstvena
zaStita i to su takode istakli, bas potrebe palijativnog zbrinjavanja i ove preporuke koje smo dali,
dostupan je na sajtu poverenika bas moze da se vidi diskriminacija na osnovu zdravstvenog
stanja.

Ispitanik 2: Da, pa i strategija prevencije zastite od diskriminacija mi smo prosto radili, bili tada
nadlezni, sada ministarstvo rada za ovu novu, jer je ova istekla, upravo to lice Cije zdravstveno
stanje moze biti osnov diskriminacije su jedno od 9 osetljivih drustvenih grupa koje taj dokument
targetirao kao najCesce izloZzene diskriminaciji.
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Moderatorka: Kakvo je iskustvo vaSih institucija, opet vezano za ovu temu, makar i
fragmentarno, a vezano je za medusektorsku saradnju izmedu sistema socijalne zastite i
zdravstvenog sistema? Da li je bilo nekih..?

Ispitanik 2: Mi nemamo nikakvo iskustvo, prosto nije nam nadleZzno, samim tim nemamo ni taj
vid saradnje.

Ispitanik 3: Pa, evo ja samo mogu da vam kazem poovodom preporuke koja je upucena, mi kad
uputimo preporuku mera, drzavni organi kojima smo uputili ili lice, nije vazno, duzni su da nas
obaveste Sta su preduzeli. Ministarstvo za rad nas je oabvestilo i reklo je da je formiralo radnu
grupu, koja priprema izmene, sa kojima, kao $to sam rekla, prilikom davanja misljenja na nacrt
zakona, nismo bili zadovoljni, a od Ministarstva zdravlja nismo dobili odgovor.

Moderatorka: Da li je to uobi¢ajeno?

Ispitanik 3: Pa, ne mogu reci da je uobicajeno. Mi kao institucija ipak, moramo da se pohvalimo
velikim odazivom kada je re¢ o nasim preporukama, da i drzavni organi i lica kojima su upucéena
koji nisu drzavni organi, se trude da ispune nase preporuke, a ovo mozda samo moze da ukaze na
znacaj problema sa kojima se suo¢avamo i mi kao drustvo, a narocito pojedinci koji su izlozeni
neposrednim tedko¢ama i mozda bi to moglo da ukaze i na znacaj ovog hospis koncepta kada je
re¢ o pruzanju pomoc¢i ljudima koji se nalaze u to situaciji i njihovim porodicama.

Moderatorka: Recite mi kako vidite ulogu centara za socijalni rad i gerijatrijskih ustanova
u pruzanju palijativne nege?

Ispitanik 1: Kad su u pitanju, ja sa aspekta nadleznosti zastitnika gradana, bez obzira $to nije iz
mog sektora kojim rukovodim, ali sam upoznata sa radom centra, generalno, radom centara za
socijalni rad, jedno onako najuopstenije opazanje - Centar za socijalni rad u najSirem smislu ima
jako puno ovlascenja i jako puno nametnutog posla, u stvari oni smatraju nametnutim, jer sa
jedne strane imaju ogranicene resurse u pogledu kadrovskih resursa, ogranicene kapacitete u tom
smislu, imaju jako Sirok dijapazon nadleznosti. Zastitinik graSana je ukazivao i u poslednjem
godiSnjem izveStaju isto ukazao na disproporciju koja postoji izmedu broja izvrSilaca po
centrima za socijalni rad i nadleZnostima tog centra, tog organa, tako da svesni tog problema,
objektivnog problema, po malo smo skeptici da moze Centar za socijalni rad da se iznese i sa
ovim segmentom svoje nadleznosti.Tako da je to neSto Sto je primaran problemi ukoliko taj
bazni problem nije reSen na nacin kako treba, dalje je sve iluzorno i graditi dalju konstrukciju
pri¢i nadleznosti i postupanje 1 da li uopste su, kolokvijalno da kazem, da li su dorasli tome.

Ispitanik 2: A, drugo, tu vrstu ocene koliko-toliko objektivne bi mogao da vam da neko iz
Ministarstva za rad, nemojmo zaboraviti da su centri za socijalni u njihovoj nadleznosti, imaju

sektor za socijalnu zastitu...

Moderatorka: Nama se kolege iz Ministarstva nisu odazvali.
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Ispitanik 2: Nisu se odazvali. E, pa to je problem, jer, mislim, nezavisni drzavni organi imaju tu
neku privilegovanu poziciju, ali ja stvarno misslim da ne bi bilo korektno da aja dajem misljenje
0 necemu, prvo nit je u nasoj nadleznosti, na osnovu ¢ega da vrSim procenu, na osnovu toga $to
sam, S$to zivim, to zaista ne bi bilo korektno, to mora da uradi neko ko prvo saraduje sa njima, ja
naravno imam neko svoje misljenje, potpuno privatno, zasnovano na nekoj li¢noj vise oceni i
proceni i naravno nekim saznanjima do kojih se dolazi tokom obavljanja posla, ali mislim zaista
to bi iblo krajnje neodgovorno, prosto ne bi imalo tezinu, ¢ak i ako bi bilo tac¢no.

Ispitanik 1: Znate, samo ako mogu da se nadovezem, sa jedne strane imamo gradane koji sa
pravom ocekuju da im se realizuje neko pravo koje je propisano. A, sa druge strane imate organ
koji nije u mogucnosti da adekvatno odradi taj deo posla. I onda je to veliki problem. Nije, tu
postoji uzajamna frustracija, gradani su frustrirani §to ne mogu da ostvare neko svoje pravo, a
zaposleni u Centrima za socijalni rad zato Sto ne mogu da se iznesu sa svojim obavezama. | tu
niko nije sre¢an, niko nije zadovoljan.

Moderatorka: U javnosti je u viSe navrata bilo govora o problemu domova za stara lica,
koji Cesto su i mesta gde pruza palijativno zbrinjavanje. Da li u vasSim institucijama bilo
nekih prituzbi ili razgovora ili bilo kakvih akcija vezanih za ove probleme?

Ispitanik 3: Pa, povereniku za zaStitu ravnopravnosti stizale su prituzbe koje su vezane za rad
domova za stare, ali nisu se odnosile na palijativno zbrinjavanje, ve¢ na drugi nivo problematike.

Ispitanik 1: Mi u zastitiniku gradana takode smo primali prituzbe obracanja, ali ista je situacija,
ne odnosi se na palijativno zbrinjavanje, ali sam htela da istaknem jo§ nesto - da zaStitnik
gradana je, izmedu ostalog, nadleZan za obavljanje posla nacionalnog preventivnhog mehanizma,
"NPM", i s obzirom da su to na neki nacin lica, uslovno receno, liSena slobode, na specifican
nacin, kroz NPM zastitinik gradana obilazi domove, tako da, ali ni tu nismo imali neke posebne,
ovaj,opaske, kada je u pitanju palijativno, tako da sa tom temom nismo...

Moderatorka: Da li je bilo moZda prituzbi na diskreciono pravo domova za stara lica, da
prihvati ili odbiju lice kome je potrebno palijativno zbrinjavanje?

Ispitanik 3: Mi smo imali, kod nas se recimo protuzba odnosila vezano za raspolaganje
imovinom lica koje je bilo smeSteno u domu za stare

Moderatorka: To je poslovna sposobnost.

Ispitanik 3: Druga je bila vezano za to da je korisnica doma nije bila svojom voljom u domu,
znaci da su je smestila deca protiv njene volje...

Ispitanik 2: Inace, od ovih komiteta UN dobijamo stalno primedbe zbog opSte postojanja
instituta oduzimanja poslovne sposobnosti. Sad, nisam sigurna da li je to nesto Sto bas treba
potpuno, mozda ga treba regulisati na neki sre¢niji nacin, ni to bas nije... Pa, mislim, znamo, ali
u svakom slucakju to vam se negde... Mada, moram priznati, evo sad kad je (..), izvinjavam Se
Sirim temu, komitet ima primedbi na kampanju za ove prenadleznosti za trece dete, trece 1 dalje,
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kao svodenje, jel, Zene, na neku tradicionalnu ulogu, maltene kao proliferovanje stereotipa, tako
da kazem, komiteti su vrlo zanimljivi... Znaci, ovo $to je ovde bila ova kampanja za podsticanje
radana 1 tako, komitet je rekao da izrazava zabrinutost zbog toga... Da, da, zanimljiv ugao... Tako
isto 1 sa poslovnom sposobnoséu, oni tvrde da mi ne treba uopste da je imamo u svoj pravnom
sistemu.

Moderatorka: U kom pravcu bi, po vama, usmeriti dalje napore za poboljSanje palijativne
zaStite u Srbiji?

Ispitanik 1: Pa, mozda, ali opet je sve to onako bez nekog Sireg bavljenja tom temom, ali
uopsteno, ovaj, verovatno je najbitnije da se proSire kapaciteti zdravstvenih ustanova, odnosno u
smilsu obezbedivanja mogucnosti smestaja za zbrinjavanje pacijenata, pogotovo u terminalnoj
fazi, ovaj, podrska porodici, tu je, ovaj, jer kazem na osnovu tih par obrac¢anja gradana, shvatamo
da je to veliki problem, da porodica kad se nade u toj situaciji, ovaj, iscrpljena je poprili¢no, na
stranu finansijski momenat, nego fizicki 1 psihicki, taj momenat je jako bitan, do one faze...

Moderatorka: Jacanje Centara za socijalni rad.

Ispitanik 1: Jacanje centara za socijalni rad od kapaciteta kadrovskih... To su sad neke uopstene
stvari koje bi trebalo da bi se pomaklo n bolje, da bi se osetio pomak na bolje.

Ispitanik 3: Ja bih se slozila sa koleginicom iz zastitnika gradana, to sigurno kada se pogleda sa
aspekta drzavne stvari na koje bi drzava trebala da utice 1 trebala da ulozi, ali, opet, ako smo, da
kazem, sad u ovoj situaciji u kojoj smo, ja bih ipak isstakla i znacaj organizacija koje rade kao
Sto je Belhospis, jer to ipak pruza veliku pomo¢ i porodicama i bolesnicima...

Moderatorka: Da li treba jacati civilni sektor, predlaZete izmeStanje?
Ispitanik 2: Svakako ne.

Ispitanik 3: Nekako bi to trebalo da bude zajednicki resor... (svi u glas) ...mislim da bismo svi
zajednicki trebalo da radimo na tome, kako bi i bolesnici 1 porodica se osecali $to je moguce
boljoj situaciji u kjojoj se nalaze.

da...

Moderatorka: Sta su po, za kraj, po vama najveéi izazovi u kreiranju adekvatne javne
politike kojom bi se regulisalo ovo polje palijativne zaStite? To sad ve¢ ima veze sa vasim
institucijama.

Ispitanik 2: Ja tu ni ne viidm neku vezu, ja mislim da je ekonomski momenat vrlo bitan, mislim,
to je ono Sto kazu za ljudska prava zahtevaju, naravno - ne smete nigde to da kazete, jer niko
nec¢e da prihvati - naravno je odogovor koji apsolutno se ne sme davati na taj nacin, ali, kazem,
mi nemamo, ponavljam, nikakvo iskustvo s tim u vezi, znaci sve ovo §to je reCeno, zapravo je
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ono $to bi trebalo, to je jasno, ali naravno da to zahteva i ogromna finansijska sredstva, zahteva
mozda i pojac¢ano zaposljavanje... Stalno se negde vrtimo... Hajde da nazovemo stvari svojim
imenom, znamo da kad se nesreéni ljudi nadu u toj situaciji, oni bivaju pusteni ku¢i. Kao $ta bi
trebalo popraviti, a te ljude ni ne ostavljaju, jer ne mogu ni ljudi koji mogu da se lece, pa gledala
sam pre neki dan, ba§ zbog, ja sam u ovoj vladinoj komisiji za HIV, AIDS i tuberkulozu, nesto
sad nije vazno, i gledala sam liste ¢ekanja. Pa, ljudi moji, neko ko je 27" godiste kao za godinu 1
neSto ¢e da mu urade neka intervencija na srcu, mislim... Tu dolazimo do zaista... To je sve
vezano za raznorazne nedostatke kapaciteta. Prosto, to je potpuno jasno. Imali smo zabranu
zapoSljavanja u javnom sektoru, mislim, sve je jedno sa drugim povezano. I, naravno, tu su
sredstva materijalni momenat, neka kaze ko Sta hoce, ali sve to zahteva, ljudska prava su skupa
zabava, mislim. Pa i pravo na lecenje, odnosno na zdravlje.

Ispitanik 1: Pa, ja bih se slozila sa tim, taj finansijski momenat je veoma bitan i on jeste i
kocnica 1 izazov, sa druge strane. Opet, sa druge strane ako se to ne obezbedi, dzaba projektovati
1 planirati 1 sve druge stvari, ako polazna osnova nije obezbedena. Tako da stvarno mislim da je
taj finansijski momenat najveci problem i najveci izazov.

Ispitanik 2: Jeste. Nlje to da neko neée, nego prosto morate svima dati po nesto i sad kako to da
unapredimo? Pa, mislim, nije to zato S$to neko ne prepoznaje potrebe, Sto ne prepoznaje probleme
i ostalo...

Ispitanik 1: Obezbedivanje kadra u zdravstvenoj ustanovi, svi smo suoc¢eni sa tim, odliv kadrova
iz zdravstva je jako zastupljen, jeste, tako da sa jedne strane zdravstvena ustanova, sa druge
strane centri za socijalni rad i civilni sektor, svakako, ali opet sve je to umnozeno.

Ispitanik 2: Da, da, civilni sektor tu moze dosta zna¢ajno da, ali opet...Zna se $ta je ¢ije.
Ispitanik 3: Ja bih se slozila sa tim.

Ispitanik 2: Ali, kazem, nedostaje vam predstavnik Ministarstva rada i zdravlja, u sustini
kljuclni resori za ovu temu. (..) Ne znamo ni protokole. To je poslednja sednica ove komisije
koju pominjem, 1 sad doktorka sa infektivne klinike je ¢lan, takode. Evo, zaSto to pominjem -
zato §to je u jendom momentu rekla - da li vi znate da zaposleni, konkretno kod njih na klinici,
ne mogu da dobiju, jer nesto protokolom nije viSe ni ne znam, u sluc¢aju da se zarazi tokom neke
intervencije, ne mogu da prime neku terapiju, jer protokol ne dozvoljava, na primer, ne znam, da
li je bilo vezano, jer oni svi znaju o ¢emu govore, ja samo, struka je. Prosto ne mogu, ali sam
uspela da... Ne znamo protokole, ne znamo... Dobro, koleginice iz nezavisnih drzavnih organa, to
je potpuno nesto drugo, ali za ovaj deo price, gde je, zapravo, susStinska obaveza drzave smeStena
vama nedostaju bazi¢ni sagovornici. Niti znamo kkao izgledaju ti protokoli, ¢ime su regulisani,
kako se mogu meriti, ne znamo - ja bar ne znam, da budem precizna, e tu bi vam predstavnik
ministarstva... Oni imaju sektor za javno zdravlje. Oni ta¢no znaju §ta, kako, gde... Kao §to mi
pomacemo OCD da sprovedu projekte vezane za ovo ili ono, tako oni isto kada je rec... Zaista
nam fale elementarni parametri.

KRAJ
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Cetvrta Fokus grupa - Novi Sad

Uvod

Ispitanica 8: Moje ime je Jagoda Vjestica i ja sam ovde ispred pokrajinskog zastitnika gradana, po struci
sam diplomirana pravnica i imam jedno bogato radno iskustvo u zastiti ljudskih prava. U radu institucije u
kojoj sam od samog pocetka, u kojoj sam od samog pocetka od 2004. godine, ranije sam imala neku svoje
radno iskustvo vezano za sud i za nevladinu organizaciju tako da mi ovo nije nepoznata temu, palijativno
zbrinjavanje. Imala sam priliku da obidem mnoge ustanove u kojima su ljudi u nekom sistemu
ograni¢enog kretanja, dakle, zatvori, policijske stanice, gerontoloski centri, domovi za stare i tako dalje.
Radila sam neposredno i po prituzbama stranaka koje dodu u kancelariju pokrajinskog zastitnika gradana,
tako da mislim da mogu da na jedan kvalitetan nacin doprinesem ovaj danasnjoj fokus grupi i da vidimo
Sta mozemo da zaista uradimo, da neke stvari koje su predvidene sada novim zakonom o zdravstvenoj
za$titi zaista nekako implementiraju na dobrobit korisnika i na pomo¢ onima koji zaista mogu da
obezbede tu vrstu zastite i zbrinjavanja. Eto toliko za pocetak.

Ispitanica 6: Ja sam Natasa Risti¢, iz centra za socijalni rad Novi Sad, diplomirani sam psiholog po
struci, sedam i po godina radim u sluzbi za zastitu odraslih i starih lica gde ova tema ne da je prisutna,
nego apsolutno goruca §to bi rekli, i veliki problem je za nas Kao sistem i za zdravstvo kao sistem gde ni
jedni i drugi nemamo otprilike reSenja, a porodice puno od nas oc¢ekuju, tako da mislim da ¢e ovo danas
da zaista biti interesantno i jako me interesuje da li ¢e biti konkretno u naSem sistemu u naSoj drzavi
pomaka u tom pogledu jer je naZzalost sve potrebnije.

Ispitanica 3: Ja sam Lidija (..) drustva Srbije. U okviru kuéne nege Vitaplan sam koordinator i stru¢ni
radnik, upravo u okviru kuéne nege radimo palijativnu negu u kuénim uslovima u domovima korisnika,
Cetiri negovateljice koje za sada imamo koje pomazu na neki nacin porodicama koje se nadu u takvoj
situaciji. Inac¢e ono §to nam je aktuelno je da kroz projekat beogradske otvorene Skole koji je odobren
radi¢emo na zagovaranju palijativnog zbrinjavanja u sistemu socijalne zastite.

Ispitanica 1: Anda Beranovi¢, diplomirani socijalni radnik po zanimanju. U socijalnoj zastiti konkretno u
domovima za stare radim 30 i neSto godina. Ceo moj radni vek su staracki domovi. Naravno ono §to je
vama svima jasno, u nasim domovima u gerontoloskom centru u Novom Sadu u kome radim ima oko 800
mesta, njih 500 je zavisnih korisnika, onda medu njima je jako mnogo kojima je potrebno palijativno
zbrinjavanje, odnosno nega koja je u umiru¢im zadnjim mesecima Zivota potrebna, a koju mi pruzamo
kako znamo i umemo. Naravno da nam fale pravni okvir i dobar zakon, ureden da bi se znalo Sta bi i ko
mogao da radi, dobro obuceno osoblje i da mi tezimo ka tome da ako nas zakon prepozna kao moguce
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nosioce pruzanja usluge palijativne nege bismo bili tu spremni raditi. Mi smo ¢ak prosle godine uradili
jedan projekat, probali smo uraditi projekat u domu u Futogu za palijativno zbrinjavanje, medutim upravo
zbog zakonskih okvira gde to spada - da li u socijalu ili u zdravstvu, gde smo mi kao socijalne ustanove,
iako imamo jako mnogo korisnika koji koriste zdravstvene usluge, najve¢i deo njih bez lekara ne bi
mogao da opstane u gerontoloskom centru, nismo tu nesto uspeli, pa evo Nadam se da ¢e biti prilike da
¢emo mi kao pruzaoci usluga u gerontoloSkom biti sudionici ili nositi jednim delom palijativho
zbrinjavanje korisnika.

Ispitanica 2: Dobar dan svima. Angelina Vukeli¢. 38 godina sam radila u socijalnoj zastiti, u
gerontoloskom centru prve tri godine i ostalo u centru za socijalni rad na na zastiti vrlo razli¢itih
kategorija, najduze je bilo zastita dece bez roditeljskog staranja, ali po tom i sve druge kategorije.
Odlaskom u penziju osecala sam potrebu da i dalje radim i da dalje dajem i nastavila sam da radim u
jednom veoma malom domu koju upravo radi i ima jedan od delova za palijativno zbrinjavanje i
palijativnu negu, zove se (..) u Novom Sadu. Negde od 30 - 40 procenata korisnika se primenjuje bas
palijativna nega. To je privatni dom. Samo 15 korisnika kapacitet, vrlo visokih standarda. On je nesto
izmedu medicinske i socijalne ustanove, gotovo da je mozda viSe zdravstvena institucija po kategoriji
korisnika koji se nalaze, tako da u sustini ja se na neki na¢in Trazim mesto socijalnog radnika u tom
sistemu, ali s obzirom na moje iskustvo, znac¢ajno mesto zauzimam, to mi je mlad godinu i nesto dana,
veoma traze moje misljenje i moj stav, ali sam slu¢ajno i medicinski radnik pa je to dobra kombinacija u
ovom slucaju.

Ispitanica 4: Miroslava Cevstvenova, radim u Ekumenskoj humanitarnoj organizaciji, po struci sam
master socijalni radnik, u ekumenskoj sam vise od dve godine, pre toga sam radila u centru za socijalni
rad kao koordinatorka geronto sluzbe.

Ispitanica 5: Jelena Kovacev. Radim u Institutu za javno zdravlje Vojvodine. U centru za promociju
zdravlja. Po struci sam specijalista strukovna medicinska sestra. Mimo iskustva u radu, volonter sam u
udruzenju za pomo¢ osobama sa daunovim sindromom. Ja sam inace neko ko izgubio dva roditelja kao
palijativa u poslednje dve godine. Tako da sam onako bas$ i emotivna Sto se tice ove teme.

Ispitanik 7: Specijalista palijativne medicine, inace radim na Institutu za kuéne bolesti Vojvodine na
klinici za pulmolosku onkologiju. Pored toga sam konsultativni specijalista za sve one kojima je
palijativno zbrinjavanje i palijativna medicina potrebna. To su prevashodno bolesnici koji boluju od
hroni¢nog sindroma bolesti pluc¢a, od (..) pluéne fibroze. Asistent na katedri za gerijatriju Medicinskog
fakulteta u Novom Sadu. Kao prvi specijalista palijativne medicine $to je kod nas nesto novo vidim da se
ne daje znacaja toliko za razvoj ove specijalnosti. Nas je sve ukupno u Srbiji troje zavrsilo i susreCemo se
sa problemom u zakonskom okviru u propisivanju lekova. Znaci tehnicke stvari gde mi prakti¢no ne
znamo gde su naSe ingerencije i §ta mozemo a $ta ne mozemo, $to predstavlja problem ne samo za nas
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nego i za pacijente koji mami treba da pomognemo. Neka edukacija koju sam imao iz oblasti palijativnog
zbrinjavanja jeste i u svetu u Kanadi, Nemackoj i Belgiji, tako da mi je poznat Sta bi moglo da bude na
neki nacin i $ta je primereno, $ta bi moglo da se kod nas uspostavi iako sam zainteresovan za razvoj
palijative, naravno. U kontaktu sam sa svim jedinicama otvorenim za palijativno zbrinjavanje na teritoriji
autonomne pokrajine Vojvodine gde se svi sreéemo sa problemom zakonskih okvira Sta je nase mesto,
gde je nase mesto, Sta mozemo, a Sta ne mozemo - da ne bi smo dosli u koliziju sa procedurama koje su
odredene da bi smo mogli na pravilan nacin da zbrinemo pacijente koji su u potrebi za palijativno
zbrinjavanje i palijativnu negu.

Moderatorka: Hvala vam. Ovo je jako dobar predloZak upravo $to ste rekli za nasu slede¢u temu
danas$njeg razgovora, a to je... Svi se vi na razli¢ite nac¢ine bavite palijativnom negom, a §ta je za vas
palijativna nega, $ta ona sve ukljucuje i kakav je po vaSem misljenju kvalitet palijativne nege u
Srbiji?

Ispitanik 7: Ako mozemo da se dogovorimo i da skrenem paZnju da je po meni palijativna nega
ograniCavajuci didakticki termin. Mislim da je palijativno zbrinjavanje adekvatnije, zato $to zbrinjavanje
podrazumeva negu, medicinu i sve ostalo - socijalnu zastitu, psiholosku zastitu, mislim da je nega izraz
koji bismo trebali izbegavati, zato $to je ogranicavajuci i zaista se misli samo na negu, a ne i na
kompletno palijativno zbrinjavanje. Tako da je zbrinjavanje nesto $to bi trebalo po meni, ne znam da li ¢u
se drugi sloziti, vise koristiti. Problem je u samom shvatanju Sta zna¢i palijativno zbrinjavanje. Za veéinu
ne samo nemedicinskog, ve¢ i medicinskog osoblja, palijativno zbrinjavanje je nesto §to dolazi na samom
kraju zivota i prakti¢no to za sve ljude umiruce pacijente. Mi zaista fokus treba da skrenemo na to da
palijativno zbrinjavanje treba ukljuciti u samom postavljanju dijagnoze neizlecive bolesti i da je to jedan
dugotrajan proces koji se kroz multidisciplinarni i interdisciplinarni pristup praktikuje kod bolesnika koji
ovakvu negu zahtevaju u vecoj ili manjoj meri. Treba da nau¢imo da radimo na edukaciji svih da je
palijativno zbrinjavanje neSto usmereno na pacijenta i njegovu porodicu, ne samo na pacijenta, da
palijativno zbrinjavanje nije samo medicina u svom fizickom aspektu, nego u svim aspektima koje treba
da pokrije. Prvo edukacija medicinskog, a zatim i nemedicinskog. Kako se radi palijativno zbrinjavanje
kod nas? Mislim da se tu prevashodno entuzijasti koji se bave ovim poljem, nemamo jasne smernice koje
su prihvacene u nasoj zemlji.

Moderatorka: Mislite na standarde?

Ispitanik 7: Standarde, tako je. Odnosno standardne operativne procedure i standarde koji su ukljuceni.
Strategija postoji, ali mislim da se na strategiji, strategija je nesto treba da se razvije u skladu sa razvojem
svih sektora koji mogu da pomognu u palijativhom zbrinjavanju. | zaista, oni koji rade palijativno
zbrinjavanje ga dobro rade, ali se edukuju na nekom li¢énom nivou, tako da bi trebalo poraditi na tome.
Ali, svakako da treba da se poradi na moguc¢nostima kori§¢enja medicinskih procedura, da li lekova ili

93



bilo kojih drugih procedura, koji bi bili mnogo dostupni i nego $to su sad - tu smo mnogo ograniceni.
Smestaj tih bolesnika je nesto Sto jako nedostaje, tu se svi slazu. Bolnice nisu prakticno mesto za,
posebno tercijari, nisu mesto za zbrinjavanje ovih pacijenata. Jesu za akutna stanja, jesu za dnevne
bolnice i u tom smislu, za dugotrajne smestaje, poSto nama kapaciteti za dugotrajne smestaje nedostaju.
Ono §to je moje iskustvo iz inostranstva pokazalo je da je u svetu dosta dobro pokrivena palijativna
zaStita u smislu kuénog lecenja, Sto kod nas, takode, dosta nedostaje i sve se svodi na primare, odnosno
sluzbe kuénog leCenja i nege koji su radili na edukaciji, ovi novi ljudi koji dolaze To je bila edukacija,
mislim preko IPA projekata, novi ljudi koji dolaze nemaju adekvatnu edukaciju i nemaju kapacitete.

Moderatorka: Da li ima jo§ nekih razmisljanja na ovu temu?

Ispitanica 8: Slazem se sa brojem sedam. Pre svega mislim da zaista treba pojam palijativnog
zbrinjavanja shvatiti na jedan multidisciplinaran nacin. Slazem se u potpunosti sa svim §to je rekao
doktor, s tim da moramo da shvatimo da postoje odredena zakonodavna reSenja i zbog toga sam se
zapravo najvise javila, u naSem pravnom sistemu postoji zakon o zdravstvenoj zastiti, koji je prepoznao,
ja sam izvukla ovde neke ¢lanove koji odreduju na koji nac¢in i kako se sada moze palijativno zbrinjavanje
provesti u nasem zdravstvenom sistemu, dakle na nivou primarne zdravstvene zastite imamo palijativno
zbrinjavanje, na nivou doma zdravlja gde je predvideno kuéno lecenje sa palijativnim zbrinjavanjem, na
nivou zavoda, to su takozvane tercijarne usluge, gde mi imamo mogucénost osnivanja zavoda za gerijatriju
sa palijativnim zbrinjavanjem i zavoda za palijativno zbrinjavanje kao usko specijalizovane za vode,
zatim Da Zakon definiSe otprilike, ja ¢u citirati ako je to dozvoljeno, prema novom zakonu gde kaze,
Zavod za gerijatriju i palijativno zbrinjavanje u ¢lanu 48 propisuje: Zavod za gerijatriju i palijativno
zbrinjavanje je zdravstvena ustanova, dakle ne socijalna, ne ustanove socijalne zastite, s obzirom da je
ovo zakon o zdravstvenoj zastiti, onda kaze da je to dakle zdravstvena ustanova, koja obavlja zdravstvenu
zaStitu starih lica i sprovodi mere za oCuvanje i unapredenje zdravlja i prevenciju bolesti, delatnost
kuénog lecenja, zdravstvene nege i rehabilitacije starih lica, kao i poslove palijativnih zbrinjavanja starih
lica, odnosno lica svih starosnih dobi. Ovde su u prvom planu istaknuta stara lica, ali mislim da ¢emo se
svi sloziti - palijativno zbrinjavanje ne mora neophodno biti vezano za kategoriju stanovniStva koji su
preko 60 ili preko 50 ili kako ve¢ sada tu starosnu dob da grani¢imo, ako je recimo 65 godina po zakonu
do kada mi odlazimo u starosnu penziju, da kazemo da tada pocinje neko staro doba, mislim da ne bi
trebalo da u fokusu bude samo stara populacija, iako negde u praksi ona jeste u najve¢em broju
zastupljena. Drugi stav tog istog ¢lana kaze - zavod za gerijatriju i palijativno zbrinjavanje moze imati i
stacionar Sto se sad nadovezuje na ove potrebe kapaciteta, gde, na koji nacin i kako zbrinuti one pacijente
ili korisnike, ako govorimo o zbrinjavanju, koji imaju potrebu za stacionarnim zbrinjavanjem, kao i
ambulanta za bol, to bi mozda bilo dobro da nam se malo pojasni Sta zna¢i ambulanta za bol, jer
verovatno postoji odredena terapija bola, to su, pretpostavljam neke procedure koje podrazumevaju
odredene lekove koji ne mogu biti lako dostupni niti lako, kako da kazem, se mogu nabaviti kroz neke da
odete u apoteku i da ga kupite...
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Moderatorka: Nemaju svi lekaari pravo da ga prepisu.

Ispitanica 8: Tako je, upravo tako. To je kraj ¢lan 84. I onda Sta kaZe zakon za zavod za palijativno
zbrinjavanje, koji odreduje samo u jednom clanu, $to mislim da opet mozemo i u tom smislu sada da
porazgovaramo, damo neka razmatranja svojih mi$ljenja, stava, kako god, kaze ¢lan 85 - zavod za
palijativno zbrinjavanje obavlja poslove palijativhog zbrinjavanja lica svih starosnih dobi. Tu se dakle
sada konkretno misli da je zavod taj koji preuzima sve starosne kategorije, vrlo Sturo. Zavod za
palijativno zbrinjavanje moze imati i stacionar, kao i ambulantu za bol. Kad je to dovoljno? Pa, ne znam.
Evo, u ¢lanu 91 se odreduje i drugi, sad bolnica je sekundarni ili tercijarni nivo zdravstvene zastite... |
drugi i tre¢i, eto. Ako imamo opstu bolnicu onda je tako. Bolnica moze obavljati produzeno bolnicko
lecenje i negu, palijativno zbrinjavanje, fizikalnu medicinu i rehabilitaciju, kao i lecenje obolelih u toku
dnevnog rada, takozvana dnevna bolnica. Ono §to mislim da bi trebalo dodati na sve ovo §to je doktor
ranije rekao, ovo $to meni ovde nedostaje i ono $to ja imam iz neke svoje Vizure, to je jedan individualni
pristup, gde ja to ne mogu ovde nekako da prepoznam kroz zakon o zdravstvenoj zastiti, zato Sto svako od
korisnika palijativnog zbrinjavanja sigurno ima individualne potrebe i u odnosu na dob, na vrstu bolesti i
na mogucénost izleCenja, i na socijalni status porodice. Druga stvar - mislim da je isto vazno da se negde
prepoznaju u sistemu koje bi bile na neki nacin u obavezi da pruze lanac podrske, nacin na koji bi oni bili
uvezani, nacin na koji bili edukovani i nacin na koji bi ostvari vali medusobnu komunikaciju. Takode,
mislim da bi u tom smislu trebalo bolje odrediti upravo taj zakonodavni okvir, ovo Sto doktor rekao
takode vezano za strategiju, ona postoji, ali strategija je, kao Sto samo ime kaze, strateski plan, on samo
daje odredene vrste aktivnosti koje bi trebalo drustvo da prihvati i ¢esto puta realizacija samih strategija je
jedan politicki pamflet. Imamo i zakone koji su u veéini slucajeva dobro napisani, ali je postovanje
zakona, i, zapravo, sprovodenje zakona u neku praksu nesto $to je veliki problem ne samo u ovoj oblasti,
nego u mnogim oblastima. Kada je u pitanju poStovanje zakona. I nesto Sto bi takode trebalo da kazem iz
neke svoje pozicije kao nekog ko se bavi zastitom ljudskih prava, moramo shvatiti da su tu,, dakle, u
pitanju i porodice i njihova prava, korisnici i njihova prava, institucije i zaposleni u institucijama i njihova
prava, dakle da to nije i ne moze da bude samo jednosmeran proces nego mora da bude vise smeran
multidisciplinaran i da Prosto kad sad imamo neku osnovu mi moramo da vidimo na koji naéin j,e kako to
da uspostavimo tako da funkcioniSe, a ne samo da imamo slovo na papiru, pa da imamo problem sa
podzakonskim aktima sa procedurama sa obezbedenjem lekova koji su na tim nekim listama Koje su
potrebne za leenje, ko bi mogao sve te lekove da podigne na koji nacin i kako bi mogao da li bi to mogli
da daju, ne znam, sestre iz primarne zdravstvene zastite doma zdravlja ili to moZze da da samo neko ko je
obucen za to, ko bi davao te sertifikate, kako bi tekla obuka i tako dalje. Mislim da ima mnogo stvari i
nije neophodno da se samo definiSe ovako kako je definisano, ovo je samo neki pocetak, ali mislim da
nije dovoljno da bi zapravo taj proces i ta vrsta potrebe i drustva i pojedinca bila sprovedena kvalitetno i u
skladu sa potrebama.

Ispitanik 7: Ja bih iskoristio da se zahvalim, jer zaista se napravio u poslednjih evo pet godina koliko se
ja bavim palijativnom medicinom i palijativnim zbrinjavanjem pomak. Drago mi je da imamo novu
zakonsku regulativu koja ¢e da regulise bolje palijativno zbrinjavanje. Naravno da su to pocetku, osnovna
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koje treba, slozi¢u se sa vama, poboljSati i razraditi. Samo ¢u iskoristiti da govorim mozda na pitanje -
ambulante za bol postoje iako je po diskreciji oni koji su je organizovali da organizuju njen rad. Po meni
je ambulanta za bol nesto Sto treba da bude stalno i uvek dostupno, jer je bol simptom koji ne treba trpeti.
U ambulanti za bol se susrecemo upravo sa problemom, kao $to je ispitanica osam rekla, zakonske
regulative propisivanja, zato §to narkotici, odnosno opioidi, spadaju pod strogom kontrolom propisivanja i
izdavanja. Za sada, bol je bol, bol se le€i na isti nain manje ili viSe, ali za opioide u najve¢em broju
sluCajeva treba da imate dijagnozu karcinoma. Postoje pacijenti koji imaju bol, ali nemaju dijagnozu
karcinoma, boluju od hroni¢nih neizlecivih bolesti, koji zasluzuju da im se resi bol na isti nacin. Tako da
je to Jedan od problema sa kojim se sreCemo. Zavrsavamo sa nekim hajde blagim opioidima kod tih
pacijenata, za sve jace nemamo uslova propiSemo. Drugo, ko su lekari koji mogu da propisuju. Zbog ove
stroge kontrole ja smatram da ne bi bas$ svakom trebalo dozvoliti da Ove lekove propisuju, zato i postoje
ambulante za bol. Sto se ti¢e zdravstvenih ustanova, one su podeljene na zdravstvene ustanove na
primarnom sekundarnom i tercijarnom nivou zdravstvene zastite. I sada ¢u samo da iskoristim priliku da
kazem S§ta je strategija. Strategija na nivou primarne zdravstvene ustanove postoje, upravo Sto ste i rekli,
sluzba kuénog leCenja i nege i drago mi je da se dodaje sa palijativnim zbrinjavanjem, gde je zamisljeno
da one naravno odlaze u kuénu posetu, i da prakti¢nog predstavljaju izabranog lekara za pacijente koji su
u palijativnom zbrinjavanju, imaju potrebe za palijativnim zbrinjavanjem. Na sekundarnom nivou
otvaraju se jedinice za palijativno zbrinjavanje, gde je, to je taj smestaj bolesnika u trajanju od 14 do 15
dana. Naravno da je to ili manje ili ne$to viSe, ali to opet nije trajni smestaj, da li od 3 do 6 meseci u
odnosu na procenjeno trajanje zZivota §to c¢ine hospisi. O hospisima nema reci za sada. Zdravstvene
ustanove na tercijarnom nivou zdravstvene zastite su klinicko-bolnicki centri, instituti, to su vrhunske
ustanove sa vrhunskom dijagnostikom, gde gravitira jedan §iri region. Sto se ti¢e Novog Sada, odnosno
Vojvodine, svi gravitiraju u Novom Sadu. To su zdravstvene ustanove koje su odgovorne za preko oko
dva miliona stanovnika AP vojvodine, po strategiji tu se oshivaju konsultativni timovi za palijativnu
medicinu i ono §to bi mozda trebalo organizovati - dnevne bolnice za palijativno zbrinjavanje Gde je
smestaj eventualno do dva dana, ali na nekoliko sati da se zbrinu aktuelni problemi i aktuelni simptomi
koji opterecuju pacijenta i njegovu porodicu. Kazem, drago mi je da smo, ja nisam znao za ovaj novi
zakon, ne znam od kada je, ali je svakako dobro da se na tom polju nesto radi i da polako ulazimo u
zakonsku regulativu svega toga. I ono §to ste rekli i zaista se slazem, ono §to nam jako nedostaje jeste
lanac povezanosti, ne samo medicinskih ustanova, jer sada dolazimo do problema kako smestiti te
pacijente koji su, recimo, u tercijaru, tercijar je nesto Sto bi trebao i po ceni kostanja zdravstvenih usluga,
da se najmanje zadrZavaju pacijenti na tercijaru, prakticno i za pacijente je to dobro, zato §to ¢e biti blize
svojoj porodici, ali za sada se sreCemo sa tim da ne znamo ukoliko je potrebno mozda jo§ dve nedelje da
pacijenti budu na lecenju simptomatskom, tercijar mislim da nije mesto za tako nesto, dosta ljudi ¢eka na
dalju dijagnostiku, tako da upravo ta povezanost, ne samo sa zdravstvenim ustanovama, nego i sa
ustanovama socijalne zastite, gde ¢e tim pacijentima biti pruzena puna sveobuhvatna pomo¢ u smislu
zbrinjavanja. I samo bih jo$ nesto da kazem - nedostaje tu psiholog koji bi trebalo da bude zaposlen u
svakoj ustanovi i zdravstvene zaStite 1 socijalne zastite, jer bi on pokrio psiholoski momenat ne samo
pacijenata nego i porodice, a i zaposlenih, koje zaista je opterecenje i zaista su sva istrazivanja pokazala
da je sindrom sagorevanja kod osoba koji se bave pacijentima sa neizleivim bolestima jako jako
zastupljen, na visokom stepenu, tako da bi psiholog trebao, psihologa bi trebalo uvesti u svaku instituciju
koja se ovim pacijentima bavi.
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Ispitanica 1: Evo ja bih se na ovu pri¢u nastavila, ja radim u gerontoloskom da ponovimo, vr§imo upravo
prijem korisnika kada, nazalost, nemaju gde oti¢i, kad se desi to da su hroni¢no oboleli ili ve¢ u
palijativnoj fazi, srodnici nisu u stanju kuéi da organizuju pruzanje pomoci, onda se ide u centar za
socijalni rad i oni rade svoj deo posla i negde prode 15 do mesec dana, mozda i vise, da oni dodu kod nas.
To su obi¢no strasne urgencije - molim vas primite ga, ne znamo §ta ¢emo i kako ¢emo, znaci u kuénim
uslovima je u naSim prilikama nemoguce pruziti adekvatnu uslugu. Mi imamo kapaciteta u smislu da
imamo nase lekare, imamo obuceno osoblje, zdravstvene radnike, negovateljice koje su prosle odredene
kurseve, naravno ne za palijativno zbrinjavanje ali za rad sa korisnicima koji su oboleli od hroni¢nih
oboljenja, koji su oboleli od demencije ili Alchajmera, konkretno odgovori mi za dom u Futogu. Mi se
ve¢ 10 godina bavimo demencijom, i tu negde se deSava palijativno zbrinjavanje, kada udu u poslednju
fazu, kada zaista ostaje samo ono vegetiranje u smislu da leze nepokretni ili treba ih i nahraniti i previti,
pruziti neophodnu zdravstvenu negu, i naravno, psihosocijalnu podrsku srodnicima, koje su ukljuceni i sa
kojima jednako radimo kao sa naSim korisnicima. Mi imamo kapaciteta u smislu da imamo prostor koji bi
se mogao nameniti u te svrhe, odvojiti jedan deo, osoblje koje bi se moglo obuciti, imamo i dobru volju
Jer svi jako mnogo radimo ve¢ se starim i sa bolesnima ljudima, sad vise i sa mladom populacijom, sad
ima tu ljudi ve¢ od 60 godina i mladih, cak, koji dolaze kod nas, koji su invalidi, koji su otisli u invalidske
penzije, hroni¢no bolesni, zavrSavaju u gerontoloSskom centru. To §to usluge pruzamo tako Sarenoliko -
zato §to ne postoji drugaciji okvir. Znaci, ne postoje specijalizovane ustanove gde bi isli oboleli od
demencije, gde bi i8li mladi ljudi nastradali u nekim saobrac¢ajnim nesrecama, invalidi, ne postoji - prosto
je tamo svega i svacega. Zaista se nademo prili¢i da imamo korisnike koji su 70-to godiste, pa negde oni
koji su 20-to godiste. To je strahovito razli¢ita populacija. Ali tvrdim ta drzavne ustanove kako god to
pokusavale da rade u najboljem duhu i sa puno truda i sa puno edukacije, koji u meduvremenu
pokusavamo sami izmedu sebe da organizujemo, i naravno sa naSom dobro praksom. Pa ne znam da li ¢e
zakon nas prepoznati u nekoj varijanti da imamo barem odeljenje, koje bi bilo namenjeno naSim
korisnicima, jer neko ko kod nas Zivi godinama i kad dode u fazu da je u zadnjoj toj umirucoj fazi, mi ga
ne¢emo staviti sigurno ni u jedan drugi hospis, ili negde izvan nase ustanove, on ostaje i dalje u nasSim
okvirima. Pa se nadam da ¢e§ Zakon o socijalnoj zastiti ili o zdravstvenom osiguranju prepoznati potrebu
da upravo nasi domovi imaju i kadar koji bi bio obucen ba$ za te namene i prosto koji bi bio prilagoden
njima. Mi znamo kako bi to trebalo izgledati, iz iskustva, nesto smo videli negde, ali znamo Sta bi trebalo
jednom bolesniku koji je na samrti, koga treba izdvojiti, kome treba dati podr§ku u svakom pogledu, ali,
nazalost, kapaciteta za to jo§ uvek nemamo. U smislu opremljenosti i u smislu kadrova koji bi bili nama
potrebni.

Ispitanica 6: Imam potrebu da se nadovezem obzirom da dolazim iz centra za socijalni rad i da se stalno
spominje neki smestaj koji jeste kriticna tacka u palijativnom zbrinjavanju, bas zato posto nijedan sistem
ni zdravstvo, socijalna zastita, nemaju mnogo novca ili ga neadekvatno rasporeduju i onda su nekako, vi
ste pomenuli ¢ini mi se, da prosto bolnice ne mogu da pruZze tu vrstu smestaja i onda se jako Cesto desava
da porodice u odaju dolaze u centar za socijalni rad, traze¢i neki vid smestaja. Sto se ti¢e smestaja,
ustanove socijalne zastite su ustanove za lica sa mentalnim i intelektualnim potesko¢ama i gerontoloski
centri. Druge vrste ustanova nema. To znaci sledece, da ukoliko vi imate jednog, da kazem, odraslog
Coveka vi njega Cete smestiti koji je u toj potrebi, smesticete ga Jedino u gerontoloski centar. Nazalost,
sistem socijalne zaStite ne poznaje razliku izmedu palijativnog zbrinjavanje, odnosno smestaja u tom
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kontekstu, i nekog potpuno redovnog smestaja, neko deke je koji zeli drustvo. Dokumentacija je ista,
naprotiv za palijativno zbrinjavanje, odnosno za Lica koja ne mogu da donesu odluku o tom smestaju - jo$
i veca. I to je, na primer, trend koji nase ministarstvo uopsSte ne¢e ni promeniti. Zato §to je Trend koji
prate, trend deinstitucionalizacije 1 oni su tu deinstitucionalizacija zaista shvatili, kao pijan plota se drze
toga, da malo zargonski kazem. I sve kategorije korisnika smestaj u to stavljaju. A, deinstitucionalizacija
ne mozete primeniti na sve kategorije ljudi. Zato prosto se ne ide ka tome da ¢e nam ministarstvo smanjiti
dokumentaciju ili da ¢e pomak u tom kontekstu na bilo koji nacin napraviti. Re¢i ¢u samo da vam prosto
negde bude slikovito - kada neki deka zeli druZzenje u domu za njega morate napisati 22 papira, da bi
otisao u dom. Ukoliko imate osobu u toj nekoj krajnjoj fazi Zivota, sada ve¢ i bez mogucnosti da potpise
saglasnost da ide u smestaj, za njega Cete napisati 44 papira. Zaista ne preterujem, to je zaista tako, i prvi
se bunimo zbog toga i konstantno preko nekih svojih unija i sli¢no trazimo razmatranja, ali jednostavno se
to ne uvazava. Ono §to jo$ treba napomenuti nazalost, ljudi kazu vi iz centra za socijalni rad samo o
novcu razmisljate. Mi ne razmisljam samo o novcu, nego smo mi duzni da odradimo nacin na koji ¢e se
placati konkretno ustanove socijalne zastite. To nije kao zdravstvo, gde kada imate zdravstvenu knjizicu,
necete razmisljati Da 1i Cete obaviti neki pregled, jer ste time pokriveni. Ustanove socijalne zastite se
pla¢aju od li¢nih prihoda korisnika, koji se moraju usmeriti na tu ustanovu ili ih pla¢a budzet drzave.
Budzet drzave ucestvuje ukoliko nemate prihod, ali da li ga potrazuje od vase imovine. I kada bi sa
porodicom koja je u takvom problemu, morate prioritetno o tome da priCate, a vas to zakon obavezuje,
onda ko je tu negativac, da ne pri¢am o tome kada vi kazete kako je procedura. Osobi koja ne moze da da
SVOju saglasnost za smeStaj, morate postaviti priviemenog staratelja. Postupak privremenog starateljstva
je upravni postupak koji ima svoje zadatke, svoj proceduru, i koji traje. Na stranu manjak radnika u svim
moguéim sistemima. Tako da je to kod nas jedna onako vrlo problemati¢na situacija, a kao §to rekoh nas
sistem ne prepoznaje. Dobro, to je tercijarna, ona neka poslednja faza Zivota, hajde da radimo skraceni
postupak, hajmo na neki nacin - nazalost, tebe nema. I to je veliki problem. Na drugu stranu, vi ste
spomenuli, ispitanik broj 8, da ne mozemo samo da govorimo o ljudima koji su visoke starosne dobi. Sve
ceSce se u tim fazama nalaze ljudi koji su mladi, a uslovi za smestaj, recimo gerontoloski centar, su radna
nesposobnost, odnosno godine Zivota, to bi znac¢ilo da za muskarce morate imati viSe od 65 godina ili
zdravstveno stanje. Ali, ako imate, primer, 50 godina zivota i imate to zdravstveno stanje, ako ste u
radnom odnosu i trenutno ste na bolovanju, ne moZete biti smesteni u gerontoloski centar. Sta je potpuni
paradoks. Zato §to, nazalost, zdravstvo iz gerontoloskih centara ne poznaje moguénost da vam pruzi
zdravstvenu zastitu, ukoliko ste vi u radnom odnosu. Nama je objas$njeno da prosto gerontoloski centar ne
moze da pruzi, ovaj, kazem, zdravstvenu zastitu ako se vodite da ste na bolovanju. Moze kao penzioneru
koji ¢e biti smeSten u gerontoloskom centru, ali ne ukoliko ste u radnom odnosu. To je recimo jednu
potpuni paradoks. Tako da apsolutno za lice koje ima 20, 30, 40, 50, do 65, apsolutno, u radnom je
odnosu, najbolje ako je korisnik socijalne pomoci, onda moze da ide. Mislim, to su neke stvari koje nas
niko nije pitao kako ih neko piSe. Mi prvi smo u centru, nazalost, pre svega mesec dana imali situaciju da
kolegi koji nam je preminuo od raka u 41. godini zivota nismo mogli da pomognemo. To je, mislim,
prosto porazavajuce za nas kao sistem i za sve ostale. Zato, smeStaj, mislim da je jako dobro govoriti o
tome Sta ¢e Koji zakon, hajde da se to kona¢no smesti negde, pa da se u tom pravcu ide. Dokle god je
malo ovde, malo tamo, porodice potpuno sa razlogom oc¢ekuju i od jednog i od drugog sistema, hajde da
vidimo gde ¢e oni biti. I §ta je to Sto onda mozemo da pomognemo. Eto, toliko.
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Ispitanica 8: Sto se ti¢e ovog komentara, moram da kaZem da zakon prepoznaje odredene oblike nagina i
funkcionisanja, postoje¢i Zakon o socijalnoj zastiti daje mogucénost da se ustanove socijalne zastite
registruju kao ustanove socijalno-zdravstvene zastite, gde bi onda u odredenim delovima mogli da budu i
pruzaoci zdravstvenih usluga. Medutim, to nije situacija sada. Ono Sto je drugo vrlo bitno i vrlo vazno,
jeste da je u proceduri donoSenje novog zakona o socijalnoj zastiti, na jednom drugacijem, kako da
kazem, postulatu, nego Sto je to bio ranije i upravo ¢e se pitanje procedura iz ugla zastite ljudskih prava
mnogo bolje i mnogo nekako detaljnije razraditi, bar je tako bilo na jednom sastanku koji smo imali
povodom upravo predloga zakona o socijalnoj zastiti koji je u izradi pred ministarstvom u saradnji sa
OEBS-om, misijom u Srbiji, koja podrzava donosenje novog zakona. Tu su, naravno, vrlo skakljiva
upravo ova pitanja postavljanja staratelja ili privremenog staratelja samo za odredene procedure i samo za
odredeni, ¢ak ne proceduru, nego za jedan deo postupka, zna¢i samo za smestaj ili da neko moze, uopste,
da pokrene postupak. Postupak jeste upravni postupak i on je u svim institucijama Upravo tako S§to
upravni postupak ne podrazumeva dve suprotstavljene strane, nego prosto pretpostavlja sa jedne strane
instituciju ili onu ustanovu koje je u obavezi da neSto pomogne i pruZi i, sa druge strane, lica koji je ta
usluga ili zahtev ili potreba potrebna. Pa, zbog toga, recimo, u upravnom postupku mozete podnositi
onoliko puta zahtev ili neku molbu, dok se vama taj zahtev ili molba ne ispune. Primer, vi mozete, da se
ne drzim strogo, recimo, zakon o socijalnoj zastiti, imate recimo mogucénost da izvadite li¢nu kartu, $to
vam je neophodna ne samo za uslugu, ne znam, socijalne zaStite, gde mozete registrovati ili prosto
predstaviti ko ste sta ste, dakle imate moguénost da onoliko puta podnosite zahtev, dok vi taj svoj zahtev
ili tu svoju potrebu ne ostvarite. Sto nije slu¢aj u sudskom postupku, gde vaze sasvim drugadije
procedure, gde je jednom presudena stvar reSena. Imate moguénost da uloziti zalbu ili, eventualno, neki
vanredan pravni lek i tu se stvari zavrSavaju. Dakle, upravni postupak jeste u nekom tom smislu osmisljen
tako da bude u u prilici da pruzi moguénost svakome od nas da zadovolji odredene svoje potrebe. Sad, $to
se tice novog zakona o socijalnoj zastiti, ja verujem da ¢e nove zakonodavne norme i uopste, neka nova
reSenja, da tako kaZzem, biti mnogo bolja i mnogo povoljnija i detaljnija od onoga §to je sada. Ono §to je
po meni mnogo vise zabrinjavajuc¢e u odnosu na socijalnu zastitu je to S$to vi nemate nigde normirane,
kako da kazem, normiran posao jednog socijalnog radnika. Standard. Znaci, koliko i na koji broj
stanovnistva, za koju vrstu usluge, imate Koliki broj socijalnih radnika. Jer, jedan socijalni radnik ne
moze da bude socijalni radnik koji ¢e se baviti palijativnim zbrinjavanjem, materijalnom i nov€anom
naknadom, i socijalnim nekim drugim pitanjima.

Moderatorka: Postoje standardi, samo se oni ne poStuju, koliko je meni poznato.

Ispitanica 8: Imam utisak da su, i ako postoje standardi, oni verovatno, barem koliko ja imam neku
informaciju, mozda to nije dobra informacija, jednostavno nisu standardi adekvatni potrebama u
trenutnom momentu u kojem se nalazimo. Dakle, znaci neki standardi su mozda bili u nekom ranijem
periodu odredeni, ali da se zapravo negde nije revidirala ta standardizacija odredenih zanimanja i
odredenih poslova spram potreba druStva u nekom aktuelnom trenutku. Tako da, §to se tice Zakona o
socijalnoj zastiti, bie data neke odredbe ko ¢e se vezati i za odredivanje starateljstva, privremenog
zastupniStva, sudskih nadleznosti, uves¢e se i neke sudske nadleznosti, gde vi neéete moci, uslovno
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receno, lisiti slobode neko lice smeStajem u neku ustanovu, bez odredenih procedura, koje ¢e biti
odredene i znace se u kom roku, za koje vreme, ko moze da da neki predlog i ko ¢e o tome do kraja resiti.

Ispitanica 5: Ja sam samo htela da se nadovezem nekako na sve ovo. Ono $to se meni ¢ini i kao ¢lana
porodice dvoje ljudi koji su ceo svoj radni vek placali svoje socijalno i zdravstveno osiguranje i na kraju
uz sestrinu i moju veliku pomo¢ i angazovanje, negi koja je trajala 24 sata, uz to nismo imali pravo da
uzmemo, sem ono zakonom koliko nema pripada dana za negu ¢lana porodice, pa su onda trpele su
nekako i kolege koji su nam izlazili u susret na sve moguce nacine, da bismo mi mogli da budemo uz njih
i da brinemo. Ta nekako, po meni, osim toga §to sam medicinska sestra, zdravstvena nega sama u
poslednjim danima necijeg Zivota zahteva zaista 24 Casovno bdenje nad tim pacijentom, odnosno nad
korisnikom ili ¢ovekom, kako hocete, i zaista je potrebno. Ono $to ¢im smo se mi susreli i §ta je bio
definitivno veliki problem, jer to Sto je doktor pomenuo, potrebnu dijagnozu da biste dobili jaci lek za
bolove. Moja majka, na njenu nesrecu, nije imala postavljenu dijagnozu. Kretalo se od neke magnetne
rezonance, da vas sada ne zamaram sa tim, gde je ona ocigledno je pokazala da ne postoji nikakav drugi
problem, postojala je metastatska promena koje je njoj izazivala bolove i sve vece probleme, ali, posto
nije imala dijagnozu, nikako nije moglo da joj se postavi da dobije neki lek. Da li moZete da Zamislite
Kako izgleda Zena koja je puna vode, koja se gusi, i koja, pritom, ima jake bolove, i kako to izgleda
porodici, odnosno nama kao deci, koja ne znamo §ta bismo drugo radili. A, ne smeta nista veliko da date
na svoju ruku i na svoju odgovornost. Ja jesam sestra, ja sam pokuSavala preko nekih svojih kanala, liénih
poznanstava, znaci tu drugi ljudi obic¢ni koji nemaju veze sa zdravstvom zaista ne mogu da urade.
Zamislite kako to izgleda. I onda kada dodete, gde god se pojavite su procedure, ¢ekanja, zna¢i nismo
imali lek. Na kraju nam je, smo je doveli u kamenicu i pitali sSmo - molim vas, da li moZe neko da nam da
samo lekove za bolove ili da je primite na dan-dva, samo malo da se stabilizuje, pa da je vratimo kuéi.
Tada smo, nazalost, dobili odgovor, pitali su nas da li znamo u kojoj je ona fazi i izaSao nam je jedan
lekar u susret, jedan anesteziolog koji nam je postavio, anesteziolog dijagnozu, $to obi¢no nije slucaj, jel
tako, i napisao nam je lekove, zato §to se prosto ¢ovek sazalio na situaciju. | te procedure pisanja lekova,
znaci lek, morate da imate dijagnozu, onda morate da idete kod izabranog lekara, koji vam prepisuje lek,
sa tim receptom idete u apoteku sa licnom kartom, naravno, dupli recept, sva ona procedura u apoteci
kako ide i sve ostalo. Zakazivanje pacijenata, mogla bi to nekako da se podvede u to palijativno
zbrinjavanje, da procedure za ljude koji su u palijativnom zbrinjavanju budu mozda malo drugacije, da se
mozda u naSem nekom zdravstvenom sistemu i drugim, je li, socijalnom, da neki prostor kada bi bilo
neko vreme odredeno za takve pacijente, da se procedure skrate. Sad, zamislite, imate ku¢i nekoga o
kome treba da brinete i pritom treba da provedete, ako niste zakazani, dva do tri sata ¢ekajuci red da
dobijete lek, to zaista mozda deluju kao sitnice, ali zaista nisu. To je onako ba§ komplikovano. Moje onda
sad na kraju ostaje pitanje - kada je tolika potreba i toliko ljudi ima, koji imaju potrebu za palijativnhom
negom i palijativnim zbrinjavanjem, zaSto mi do sada ve¢ nemamo hospis? To je onako nesto Sto, zaista
ja sam, 1 ako ve¢ sada u zakonu imamo, je li, da mogu da se osnivaju zavodi, ko je taj ko ¢e njih
pokrenuti? I ko ¢e ih osnovati? Ko ¢e biti taj koji do sada nije prepoznao, da kaze, da ako ve¢ u zakonu
imamo, da nam zaista tako nesto treba. Zaista. Jer, posle, kada su preminuli i jedno i drugo, nismo znali
da li smo vise tuzni ili smo dosli u situaciju, nazalost tako da kazem, da smo osetili jedno veliko
olak$anje. Zato §to je bilo do te mere tesko, bili smo iscrpljeni, na izmaku svih moguc¢ih snaga. | zaista
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mislim da ljudi koji su, da se vratim na moju prvu recenicu, koji su ceo svoj radni vek radili i placali sva
Ziva osiguranja moguca i nemoguca, da imaju pravo dostojanstveno da umru.

Ispitanica 6: Ja sam Zelela samo na ovo vase da se nadovezem, obzirom da pravilnik o socijalnoj zastiti
apsolutno postoji, davno je donet, trebalo bi doneti novi, hari taj pravilnik jasno propisuje koliko radnika
na koji broj stanovnika, pa ¢u vam opet samo slikovito re¢i da u sluzbi za zastitu odraslih lica u centru za
socijalni rad Novi Sad radi 12 ljudi, a po pravilniku treba da ih radi 42. U svetu jedan zaposleni radnik na
mom radnom mestu ima petnaest slucajeva godisnje, ja sam ih prosle godine imala 380. A, Sirok je
spektar delovanja socijalne zastite. To sve jasno piSe, ali ne znam zasto se ne menjaju pravilnici i ne
menjaju potrebe. Ono $to ste vi rekli, ko to nije prepoznao, meni se ¢ini da je to malo izmedu
ministarstava bacanje loptice, jer je to jedan veliki i vrlo skup poduhvat. Mi uvek mozemo re¢i nema
drzava para, ali je uvek negde tvrdim da li drzava ima para ili ih neadekvatno rasporeduje, to sam
pomenula i malopre. Ali je to sasvim sigurno veliki pohod, uhvati za jedan i za drugi sistem, za bilo koje
ministarstvo, i onda samim tim je to vrlo diskutabilna tema. Pomenuli ste i nove neke planove vezane za
sistem socijalne zastite, o tim planovima smo mi veoma puno ¢uli i, nazalost, nismo tako optimisti¢ni kao
vi i, naprotiv, mnoge stvari su zakomplikovane. Ovo $§to sam pomenula, privremeno starateljstvo, u ovom
trenutku se tako radi. Medutim, od 1.1.2020., obzirom da ¢e stupiti na snagu, ocekuje da ¢e stupiti na
snagu u junu mesecu ove godine, zakon o zastiti lica sa mentalnim poteSkocama, ali ¢e poceti da ga
primenjuju od 1 januara 2020. godine, plus minus dva tri meseca, zakon koji govori da visSe ni jedno lice
necete moci da smestite, naravno, bez sudske odluke o samom smestaju. To znaci da viSe nece moéi ta
porodica da se obrati centru, pa jo$ i dene-dene centar da uradi nekako svoj postupak, koji i kod nas traje,
a da li mozete da zamislite koliko ¢e sudski postupak trajati za odlu¢ivanje o tome da lice moze i¢i na
smestaj bez svoje saglasnosti ili ne moze. Tako da ja nisam, zaista, optimisti¢na u tom kontekstu da ¢e
neke stvari da se naprave, naroCito zato §to me ni u jednom od tih predloga i planova nismo culi - a,
dobro, Sta ¢e se desiti sa brojem radnika. To je sasvim sigurno i u zdravstvu problem. Nikada niko ne
prica o povecanju broja zaposlenih, a apsolutno svaku novu uslugu, svaki novi vid zbrinjavanja, smestaja,
brige o naSem stanovniStvu mora da prati povecanje nekog ljudstva, koje ¢e to prosto da radi. SlaZzem se,
zakoni, pravilnici, podzakonska akta, apsolutno sve, ali ljudstvo. Znaci, ljudstvo. Gospoda Anda moze
sasvim sigurno da nam kaze koliko zaposlenih, na primer, jedan gerontoloski centar ima, a koliko bi
trebalo. I tu je kriza, i kod vas i kriza, nema gde nije kriza, Sto bi rekli. Tako da, prosto ne znam zaista Sta
bih rekla na tu temu, nekih novih planova i novih zakona o socijalnoj zastiti.

Ispitanica 3: Ja ovako negde sa strane NGO, van formalne institucije sa ¢im se susre¢emo, upravo
neinstitucionalni na¢in leCenja, nacin zbrinjavanja, ne leCenja. Nama se ¢esto deSava situacija, bas preko
centra za socijalni rad da nam se javljaju korisnici jer ne mogu da doc¢ekaju taj momenat kuéne nege koji
pruza gerontoloski centar i, na svu srecu, taj NGO sektor se razvija i, nadam se da ¢e sve viSe pruzati
moguénost za taj neki laksi na¢in pomaganja ljudima. Kad je u pitanju kuéna nega nase negovateljice
podjednako su edukovane, ima jedna koja je dobila obuku bas preko hospisa, obuka koja je bila za negu.
Tako da tu se suocCava upravo sa tim problemom koji ste vi spomenuli, porodica koja ne zna kako da
ostavi korisnika sa kojim treba da je 24 Casa, kucno lecenje, overavanje dokumentacije, lekovi i upravo
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sve to Sto ide, tako da dodete u situaciju da treba po 2-5 sati, kué¢na nega nasa moze sada da zahvata dva
do tri vremena, nemamo mogucnost 24-¢asovnog ostajanja, to dvadesetéetvoro¢asovno, svi ¢ete se sloziti,
jako puno kosta, ali sve i nije to problem, ali je problem na¢i nekoga ko ima i socijalni i medicinski
momenat, ko moze da obezbedi davadeset ¢etvoro¢asovno leCenje, a to je, prakti¢no, mogu slobodno da
kazem, nemoguce. Tu se suo¢avamo i sa tim psiholoSkim momentom, kao neka ko je psihoterapeut, mogu
da kazem da je ozbiljan problem $to porodice, kao prvo ne znaju kome da se obratim, kao drugo nemaju
vremena da se u tim trenucima obrate. Ono Sto okretno znam, Belhospice koji i sam nudi tu mogucnost
odlaska u ku¢i i pruzanja podrske. Mi ispred Kolpinga smo negde uvrstili, pokuSavamo da radimo na tom
mentalnom zdravlju starijih osoba i njihove porodice, pa u okviru toga, organizujemo razne edukacije i
radionice, pozvani su i porodice, pored ¢lanova kluba, koje imamo za starije, a sve to je sada tek u nekom
pokretanju i ne zna se i ne Cuje se, kao Sto kaze porodice nemaju ni vremena za tako nesto da dodu, tako
da bi od ogromnog znacaja bilo upravo otvaranje hospisa i psihologa na terenu, koji bi mogao da dode i
da pomogne. Ono §to sam napomenula jeste upravo taj projekat preko Beogradske otvorene Skole, bas
zbog problema svi koji smo se suocili, jeste da je grad Novi Sad nema strategiju samu za pokretanje,
nema prioritete kako bi se u stvari sprovele aktivnosti, tako da negde cilj jeste raditi na tome da se ta
strategija stvori i mi smo pre viSe meseci imali okrugli sto sa pruzaocima usluga, ta komunikacija se
nastavlja, i negde sad pri¢am u ime koleginice ko je taj projekat pokrenula, jeste da nastavi na tome i da
se ostvari sama mreza koja bi se bavila palijativnim zbrinjavanjem, koja bi u isto vreme imala i
zdravstvene radnike i socijalnu sluzbu, mislim da kada je u pitanju palijativno zbrinjavanje to je
nemoguce razdvojiti, mislim da se kvalitetno moze delovati samo i jednim i drugim.

Ispitanik 7: U potpunosti se slazem sa ispitanicom 3. Medutim, da, plan mreZe napraviti - to je ono $to je
bitno. Rekli smo na pocetku, palijativno zbrinjavanje je multi i interdisciplinarna, svi imaju i moraju biti
prisutni ovom zbrinjavanju. Ono ¢ega moramo biti svesni - hospisi jesu neophodni, ali hospisi i takva
vrsta zbrinjavanja je nesto $to je najskuplja. Dakle, postace kapaciteti trebalo bi, po meni, trebalo bi da se
samo modifikuju, da po¢nemo sa razvojem tih kapaciteta, a ono na ¢emu bi trebalo vise raditi jeste ono
Sto odgovara i nasSoj kulturi, jeste poboljSati pomo¢ u kuénim uslovima, odnosno, poboljsati ku¢no
leCenje, negu i palijativno zbrinjavanje. Kao $to ispitanica tri rekla - imamo problem sa tim koliko sati
neko moze da dode. Lecenje je najskuplje. Ali, boravak nekoga jo$ dodatno, znaci, na primer, ako ce
kuéno lecenje nekad biti tu dva sata, treba da se uvezemo sa volonterom, treba da potenciramo
voluntarizam u ovoj zemlji, koji veoma nedostaje. Volonteri mogu puno da pomognu. Ekumenska
organizacija, caritas, Kolo srpskih sestara, svi ostali koji mogu da nadomeste taj boravak, do oslobode
porodicu od negovanja. Dakle, da porodicu malo oslobode, samim boravkom i nadziranjem tih pacijenata.
Ti pacijenti, slozi¢e se Ispitanica 5, ne moraju biti stalno prisutni da se nesto radi oko njih, ali stalno
prisustvo je zahtevno tokom 24 casa i dok spavaju. Tako da mislim da je povezivanje sa volonterskim
centrima, sa volonterima od izuzetno velike vaZnosti i treba da potenciramo to u ovoj zemlji. To zaista
nedostaje. Drugo, ovde je neko rekao, mislim ispitanica 6, ispitanica 8, administracija je nesSto §to nas sve
optere¢uje. Te pacijente, trebalo bi zaista olakSati put pacijenta u ove institucije. Da li to bio primar
sekundar tercijar, socijalna pomo¢, ku¢na nega,, psihologija, psihosocijalna onkologija, ili §ta god, treba
olaksati put pacijenta. Ispitanica 5, kako bi se doslo - ja moju ambulantu za bol radim tako da kada god se
pacijent javi moze da dode. Nec¢u se sloziti da nije dostupno, zaista, zasto pacijenti od primara dobijaju
uput za specijalistiCko-konsultativne preglede, koji traju 6 meseci. Od same organizacije zdravstvene
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zavisi da li ¢e tog pacijenta da prime za pola sata ili za dva dana. Po meni, kako ja delam, jeste da te
pacijente primim u roku od pet minuta da se oslobodi za njih. Jer bolje i da sac¢ekaju ako treba istog dana i
dva sata, nego da ih zakazujem za dva dana. Tako da bi po meni trebalo, znaci, kapacitete koje imamo,
modifikovati, olaksati, i povezati, napraviti plan mreze. Tako da se slazem sa ispitanicama 8, 6, 3 i 5, tako
da je to neSto Sto mislim da za sada mozemo. Opet naglaSavam, bolnicki smestaj je najskuplji smestaj.
Sigurno nasa zemlja nema toliko sredstava da odjednom sve to napravi, ali korak po korak da napravimo.
Ono $to jeste i po svim strategijama, svetskim, zna se na koliki koji broj stanovnika ide koliko ekipa i ko
sve treba da Cini sluzbu kuénog leCenja 1 nege i palijativnog zbrinjavanja. Ali, da ta sluzba kuénog lecenja
i nege ne bude za sve pacijente, nego za pacijente sa odredenom dijagnozom, odnosno oni koji zahtevaju
palijativno zbrinjavanje. Dakle, mislim da terenska podeljenost moze da bude jako dobra, bliskost sluzba
kuénog leCenja, i, opet, edukacija svih koji su ukljuceni u sistem palijativnog zbrinjavanja. Ne samo
medicinari, nego socijalna sluzba, psiholozi, gerijatrijski centri, i tako dalje. Ne znam kakav je, Sto se tice
hospisa i trajnog smestaja, treba isto tako olaksati i dozvoliti privatnicima, koji ¢e te centre de razvijaju da
udu u taj sistem. Isto, paralelno, ravnopravno sa drzavnim sistemima, jer ipak na pacijentima i porodici
ostaje to da odluCe Sta ¢e da obezbede. Poenta palijativnog zbrinjavanja obezbediti najveéi moguci
kvalitet Zivota pacijenta i porodice u datom momentu, a ne obezbediti trajni smestaj. To Cete se, nadam
se, sloziti svi. Dakle, poboljsanje kvaliteta Zivota, ali onako kako pacijent i njegova porodica to zele.
Kulturoloski smo nacija koja bi radije ostala kod kuce, nego se smestila u mesta za umiranje, kako se
hospisi, za sada, kod nas posmatraju. Edukacijom kroz 5, 10, 15, ako treba, godina ¢emo promeniti
stavove i kod medicinskog osoblja i kod nemedicinskog osoblja, i opste populacije, $ta je zaista hospis.
Hospis je smestaj obolelih od neizle€ivih bolesti u roku od tri do Sest meseci. Ne na duze. Ovo na duze su
gerontoloski centri i tako dalje. Ali, modifikovanje kapaciteta gerontoloski, $to ste vi rekli, ovaj, zakonski,
Sta je Cija odgovornost to jo§ uvek ne znamo. Tako da, eto toliko.

Ispitanica 6: Ja moram prosto da istaknem koliko se slazem sa vama, jer nekako Imam utisak da se jako
puno nekih odluka u nasoj drzavi ad hoc donosi. Sad ¢emo mi da napravimo nesto. A, zapravo svet
funkcionise tako Sto oni krenu sa jednom idejom, prvo razraduju 2 3 5 godina, pa onda krenu, prosto u
razvijanje te ideje. Upravo zato mi ne mozemo sada, barem ja smatram tako da ne bi trebalo, hajmo sad
da gradimo i radimo. Upravo ti postojeci resursi, hajde da nam to bude plan za narednih 5 godina, da ih
ojac¢amo, pa posle pet moZzemo da uradimo to dodatno, pa ¢emo onda za 15 godina, i ako je to jako puno
vremena, ti si do neceg boljeg, neCega §to ¢e biti prosto adekvatnije. Svaki pomak koji je studiozan je za
mene adekvatan pomak. Nista ad hoc, zapravo. Jo$ jednu stvar samo moram da napomenem. Prosto, ne
bih da zvucim negativno u svemu, jeste stra$no stanje, ja sam kroz svoj posao negde jako puno videla
nekih drugih lokalnih zajednica koje, verujte, mozemo da budemo sre¢ni §to zivimo u Novom Sadu i §to
jo§ kakvu takvu vrstu podrske za razlicite kategorije, ne samo za palijativu, jo§ i imamo. Tako da, kako
god to zvucalo, ali zaista jeste tako, pa sad naravno i taj neki NVO sektor koji ipak u Novom Sadu mozda
ima prostora da se razvija, Sto je fantasticno. Za moj pojam je zaista fantasticno. Neke druge zajednice su
daleko daleko nize. Moram samo jo$ da istaknem vezano za smestaj, veliku ulogu u smestaju ovih lica,
prosto to sam negde zaboravila da napomenem, imaju i privatni domovi. Posto je dokumentacija i
administracija vrlo velika za drzavne domove, privatni domovi za stare imaju licence od naSih
ministarstava, ali im je dokumentacija konkretno manja. Imaju drugacije zahteve prema porodici, pa se
porodica neretko opredeljuje i za takvu vrstu usluge, koja je, adekvatna je, ali je doduse skuplja za
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porodicu. Negde po pravilu su ti domovi konkretno skuplji. Malo ¢u jos§ biti negativna u tom kontekstu da
se socijalnim sluzbama na terenu de$ava da imate jedno lice koje je u takvom stanju, koje nema porodicu.
I mi svi mislimo, negde uvek imamo utisak, iz nekih svojih li¢nih pozicija, pa kako je mogucée da neko
nema mamu, tatu, sestru, komsiju, brata, bilo koga, onda dobijete intervenciju gde komsija prijavi i kaze
nas koms§ija u tamo nekoj ku¢i je doveden sluzbom hitne pomoc¢i, stavljen na kau¢, on nema nigde nikoga,
umire. [ vi dodete i nemate nigde nikoga, zaista da pitate Sta kako i1 gde, niti on zaista ima bilo koga, i
posto vam je naravno dom nedostupan, trazi ogromnu dokumentaciju, strasno je to $to se deSava da vi ste
duzni da ga negde zbrinete, ne smete dozvoliti da ostane tu bez ikakve nege, i onda ga smestite u
prihvatiliste za beskuénike. Pa se vrlo Cesto desava da veliki broj ove kategorije, zapravo, okonca svoj
zivot u prihvatiliStu za beskuénike. A to nisu po pravilu beskuénici. To su ljudi koji se prosto nisu Zenili,
nisu imali decu, izgubili su svoje roditelje i svoje sestre. I to je nesto Sto tako mozda rogobatno zvuci, ali
to je zaista, odvedete ga u prihvatiliSte gde bukvalno situacija samo da bude na toplom. Jer, ne mozete
drugacije. Nije pre svega humano, a drugu stranu iako su uslovi u prihvatiliStu zaista mnogo bolji nego
Sto to ljudi misle, naroCito od kada je renovirano, nase prihvatiliSte pojam zadruge zajednice, lokalne
zajednice, ali negde ne moze da pruzi taj vidi nege koji je potreban. Nege zbrinjavanja.

Moderator 2: Izvinjavam se samo, da li neka Kkoleginica koja joS nije udestvovala u razgovoru o
ovoj prvoj temi, definisanje toga Sta je palijativa, ima neSto da kaZe? Da li ste prosto raspoloZeni..?

Ispitanica 1: Evo, ukratko, slazem se sa kolegama, sa doktorom, palijativno zbrinjavanje, upravo je to,
znaci kompletna podrska i korisniku, odnosno pacijentu, i njegovoj porodici. Nije izdvojena iz socijale i
mislim da treba da nade mesto i u nadim ustanovama, i verujem da ¢e zaziveti. Cinjenica je da danasnja
struktura starih ljudi, uopste naeg stanovniitva, sve je bolesnija, to je moj dojam. Zivotni vek se
produZio, samim tim se povecao i broj oboljenja koje dodu i stignu ih negde u 70-tim, 80-tim, 90-tim
godinama zivota, a sa druge strane postoje samacka domacinstva, to je negde, mislim da koleginica iz
centra vrlo dobro zna, jako mnogo ljudi danas zivi samo. I u gradu i u mestima izvan grada. On je
naprosto ne mogu da funkcioni§u sami u svojoj kuéi. Javljaju se komsSije, javljaju se ljudi okolo za
pomod, traze pomo¢ od ustanova, prema tome, kako god mi pricali o tome, o oblicima zbrinjavanja izvan
ustanova, slazem se, ali ustanove jo§ uvek kod nas, i to drzavne ustanove treba da postoje. Mislim da smo
mi sa naSom dugogodiSnjem praksom, sa svim ljudima i kadrovima koje imamo, dovoljna strucni i
sposobni, i ceni da treba da rastu i privatne ustanove, ali iz iskustva znam da mnogi ljudi koji idu u
privatne ustanove, da li zbog cene i da li zbog nacina zbrinjavanja u privatnim ustanovama, ¢ekaj umesto
kod nas u domu. Konkretno, u domu u Futogu ima 100 zahteva na ¢ekanju sada. I meni je jako Zao Sto
procedure traju dugo, nije do nas. Prosto, postoje procedure koji kazu da moraju biti ispunjeni svi ti
zahtevi, odnosno dokumentacija, zdravstvena dokumentacija, da mi na nasoj komisiji procenimo taj
buduc¢i nas korisnik gde moze i¢i, koja mu vrsta usluge treba, zaista, ovaj, nije do nas, da ne bismo mi to
radili mnogo brze da je drugacije zakonski uredena procedura. Tako da, mislim da ¢e se jednog dana naci
nacin na nasim odeljenjima, bar neko manje odeljenje da ¢e bit zbrinuti nasi korisnici i neki novi kojima
je potrebno palijativno zbrinjavanje, da ¢emo imati dovoljno osetljivosti da to uradimo, ja verujem
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kvalitetno i na zadovoljstvo srodnika, znam $ta to znaci, ja sam imala sestru koja je preminula mlada sa
karcinomom, i na zadovoljstvo zajednice, naravno.

Ispitanica 2: Posto sam dugogodis$nji radnik centra za socijalni rad, bila sam i dugogodisnji rukovodilac,
osnovni problem je, na snazi jo$ uvek, zabrana zapos$ljavanja. Ta zabrana traje ve¢ jedno sedam do osam
godina. U 7 do 8 godina vi ste izgubili one broj koji je bio potreban i kada bude na snazi da nema
zaposlenih, onih osam godina vi ste ispustili onda taj broj lica koji ¢e raditi na svim poslovima, sloZzenim
poslovima, koji obavljaju Centri za socijalni rad. Sto se ti¢e privatnih domova, sada imam veéi uvid u to,
po meni, zapravo najvece teziSte privatnih domova je upravo palijativno zbrinjavanje. I, zaista, sve veci
broj domova se formiraju osniva na teritoriji Novog Sada i Beograda, po meni, i veliki procenat je
palijativna nega i palijativno zbrinjavanje. Samim tim, da. To su najtezi korisnici koji kazu da nisu imali
sluha u drzavnim institucijama, za probleme koje imaju, za neke probleme kod insulta, kod krajnjih
stadijuma karcinoma, kod ugradenih pegova, niko taj peg vise nece da prihvati i neée da primi, sem
privatnih domova. U privatnim domovima definitivno je procedura mnogo pojednostavljenija. Znaci,
potrebno je onih nekoliko osnovnih da osoba nije zarazna, da nema klostridije, ili neke druge probleme
koji bi mogli da infekciju prenesu na druge korisnike i osnovno izvod iz mati¢ne knjige rodenih, licna
dokumentacija, i samim tim, tim koji prima, za 24 ¢asa, kontakt, ili za nekoliko Casova, mi uspevamo da
primimo korisnike na prijemnom, da odradimo i da dalje radimo sa njima. Ovde je u samom mom domu
mogu vam konkretno govoriti, ali imam i §ire uvide, da se pruza izvrsna nega, izvrsne usluge, ali to kosta.
Mogu da vam kazem ukoliko vas interesuje koja je cena u ovako jednom domu i u drugim domovima,
ona se krece najces¢e od 500 do, na primer kod nas, 900 EUR. To ne moZe svako sebi da priusti. Onaj ko
mozZe sebi to da priusti, ja nemam potrebe da kod tog lica ispitujem socijalne momente ili da li ima, tu je
porodica apsolutno uz tog ¢lana, on ima podrsku, oni placaju, ukoliko nema morace da se raskine ugovor,
tu nema druge. Ono §to je interesantno i §to je drugacije u ovakvim institucijama od drzavnih institucija,
da oni u sustini ve¢ jesu na neki nacin na pola puta do hospisa, jer pruzaju velikim delom zdravstvenu
za$titu, dok je socijalna zastita, sada morate da razvijate sve one oblike i da negujete, koje mozda u
drzavnim institucijama niste mogli. Znaci, podrska porodici, razvijanje nekih drugih momenata, socijalnih
dogadaja, kulturnih dogadaja, i tako dalje. Tako da to obogacuje i verujem da ¢e to napredovati i biti
konkurencija i medu njima, i da ¢e tu svi oblici pruzanja usluga se usloznjavati i biti na boljem nivou
nego do sada. Vratila bih se na jedan oblik, vaninstitucionalni oblik. Ovde niko nije spomenuo da je u
mnogim na$im mestima razvijeno i hraniteljstvo odraslih lica. Znaci da se u hraniteljske porodice, sem
dece koje je tradicionalno i dugo razvijeno, mogu smestati i lica, ¢ak i lica veoma bolesna idi sa nekim
posebnim potrebama, u nekim zajednicama je to razvijenije, a u nekim manje razvijeno. Na primer, Backa
Topola ima dosta razvijene hraniteljske porodice za smestaj odraslih lica koja podrazumeva i intenzivniju
negu, dvadesetcetvorocasovnu negu, dok je u nekim sredinama to jo§ uvek u povoju. Ali, jedan od oblika
koji bi trebalo Siriti, po meni, svakako pomo¢ u kuéi i nega. Ne kucno leCenje. Kuéno lecenje je
kratkotrajno, ona je odredeno za jednu bolest, za jednu funkciju, ali pomo¢ u kuéi i laicka nega
podrazumeva sve one druge funkcije koje vi trebate da ponudite korisniku, a bez kojih on ne moze da
opstane u kuénim uslovima. Zbog toga je tako veliki pritisak na institucije. Kad bi to moglo, onda bi
porodica mogla da odgovori svojoj funkciji u poslepodnevnim cCasovima, ali kada bi imala opSirniju i
vecu pruzanje usluga u kuénim uslovima.
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Ispitanica 4: Ja bih htela da kazem da mi kao pruzaoci usluge pomo¢ u kuéi, Cesto se susreCemo sa
problemom da Korisnici traze da se odmah pruza usluga, da se pruza po ceo dan, §to mi ne mozemo, jer
pruzamo usluge u opstinama preko javne nabavke, tako da mi imamo ograniceno, negovateljice rade po 8
sati i to pre podne. Sto je jako veliki problem i esto se susreéemo sa tim da traze da li znamo nekog
privatno da ide, isto tako negovateljice izlaze po sat vremena, mozda dva sata dnevno, i to je to. To je
najvise §to mozemo da pruzimo. Tako da, htela sam da kazem da si jako Cesto susrecemo sa tim i da jako
Cesto traze mesta u dom, je taj period dosmestavanja jako dugo traje, i Cesto korisnici ne dodu do doma,
nego ostanu kod kuce.

Ispitanik 7: Samo ¢u kratko. Da ne budem pogresno shvacen. Nisam protiv izgradnje novih kapaciteta,
tamo gde su oni potrebni. Naravno da su neophodni, 30 godina se niSta po tom pitanju ne radi ili se malo
radi. U poslednjih par godina se radi, moram i to da kazem da se razvija zdravstvo. Ispitanica 2 je rekla
koliko kosta, toliko kosta i drzavu, samo $to ide preko fonda, pa ne oseti korisnik. Tako da, u principu
imamo sve elemente koji nisu jasno povezani, ne zna se §ta je Cija ingerencija, jako puno korisnika
smatram da je to medicina koja treba da pomogne, onda posle nas kada mi tu odradimo svoj posao tu je
socijalna sluzba, smestajni kapaciteti, i tako dalje. Samo ¢u jo$ jednom da naglasim da je palijativno
zbrinjavanje multidisciplinarno, specificno olaksati put pacijenta, administrativno, i povezati na sve u
celinu i izgraditi ono $to ne postoji, pojacati ono §to postoji, razviti ono §to postoji, a nije dovoljno dobro,
i na mestima gde je to potrebno, napraviti strukturu koja je potrebna, plan mreze zdravstvenih ustanova sa
povezivanjem sa svim ostalim socijalnim sluzbama koje ¢ete da pomognu uz naravno podrsku zakona
koji ¢e sve to da smesti i reguliSe na pravi nacin, §ta je ve¢ vidimo pocelo.

Ispitanica 8: Ja samo moram da kazem da koliko god da ovo sada zvuéi paradoksalno ili mozda nekima
nemoguce, ali bas da nije bilo medunarodnih ugovora, standarda koji su iz nekih drugih evropskih
zemalja, bili opSteprihvaceni, sada ne bismo mogli da razgovaramo na ovakav nacin. I da su ti neki
standardi Evropske unije prepoznati u potrebama u drustvu u kome se mi nalazimo. I da priblizavanje tim
nekim standardima ne bi uopste bili u prilici da se prepoznaju ili kroz neki zakonodavni okvir o kome
mozemo da imamo ovo ili ono misljenje, koji moze da bude konkretniji, u nekim stvarima vrlo nacelan,
ali je Cinjenica da ova drzava ima odredenu struktura vlasti koja potpisuje odredene medunarodne
ugovore, donosi odreden zakone, i da smo mi na neki nacin vise ili manje u obavezi da u skladu sa onim
Sto potpiSemo, Sto donesemo kao zakon, i poStujemo. Da li je to dobro ili nije dobro i zasto se neke stvari
koje su loSe ne menjaju i zasto su te procedure takve kakve jesu, vratamo se na, nazalost, ponovo na
pitanje struke i na pitanje politike u nekim stvarima, a onda povrh svega toga jos i padne pitanje finansija
i novca. Pa u kojoj lokalnoj samoupravi ili gradu je neke stvari moguce lakse ili brze resiti, onda se na
takav nacin uz pomo¢ nekih ne znam privatnih veza ili politickih veza ne znam kako, reSavaju neka mala
zariSta 1 gase poZzari, a zapravo nema adekvatan institucionalni odgovor, gde bi svaki profesionalac, bez
obzira da li prihvata platu na koju je sklopio ugovor ili reSenje zaista profesionalno obavlja svoj posao. To
je sad ve¢ opet neko drugo pitanje.
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Moderatorka: Ja za kraj imam samo jo§ neka tehni¢ka pitanja o kojima Zelim da porazgovaramo.
Prvo, da li vam je u praksi vasih institucija poznato i da li to pravo neko konzumira, da korisnici
imaju pravo da potpiSu izjavu o svom daljem lecenju i da ovlaste nekog od bliskih osoba da donosi
odluke o njihovom daljem lecenju?

Ispitanik 7: Kod nas svaki pacijent koji dode mora da potpise informisani pristanak kako ¢e se leciti. Na
neki nacin, hajde da kazem, mozda je automatski, ukoliko neko ne moze da donosi odluku u tom
momentu, najblizi ¢lan porodice donosi odluku. Bar ja nisam imao u praksi da neko u napred potpisuje
kakvo ¢e biti njegovo leCenje. Gde se ja trudim da... Nekako u porodici nije razvijeno to §ta ¢e biti posle,
izbegava se, postoji strah od smrti i ne Zele da razgovaraju o tome. Ja pokuSavam da iniciram to, ali
zakonski da nemamo, jo§ nisam imao slu¢aj da neko potpisuje ko donosi odluke kada pacijent vise nije u
stanju da odluke donosi. Sad je mozda to vise za intezivne jedinice poznato, ali je to opet akutno stanje
gde se onda odlucuje da li supruznik, roditelj ili dete. Ali, evo, znam da na zapadu postoji ta odluka, i
znam da na zapadu, §to se palijativnog zbrinjavanja ti¢e, osobe koje su u terminalnoj fazi zivota potpisuju
pristanak da nece biti resistostuirane, odnosno nece biti odredeno ozivljavanje. Takve osobe koje nisu
potpisale taj pristanak ne primaju se ni u jedan smestaj, ukoliko su u terminalnoj fazi zivota. Tako da to,
koliko znam, kod nas ne postoji.

Moderatorka: Da li u institucijama socijalne zastite gde je situacija malo drugacdija od intezivne
nege, da li vi imate neku drugu praksu?

Ispitanica 1: Kod korisnika koji su redovni pacijenti, nasi redovni korisnici - svesni, o¢uvani, mentalno
svesni... Ima situacija da nam oni kazu - Zelimo da nam vi dajete lekove, hocemo da mi sami uzimamo
lekove. Ili situacija kada kazu - ne¢u da primam taj lek, ne Zelimo da primamo lekove. Mi trazimo da se
potpise i o tome izjasni. I to prihvatamo kao njegovu odluku. Ako je odbio da uzme odredenu terapiju,
ako zeli da promeni lekara, ako hoc¢e da uradi jo§ dodati nalaz, njegova prava ispoStujemo, ali onda mora
da potpise u zdravstveni karton da odbija uzimanje odredenog leka.

Ispitanica 2: Htela bih samo da dodam, da se nadoveZzem na koleginicu, da - tako je kako ona kaZe.
Medutim, kada lice vise ne biva u stanju zbog svoje bolesti, zbog psihickog pada u stanju da donosi
samostalno odluke, umesto njega, znaci, mora se pokrenuti postupak privremenog starateljstva, odnosno
lisavanje poslovne sposobnosti. LiSavanje poslovne sposobnosti je sudski postupak i kada lice biva liSeno
potpuno ili nepotpuno poslovne sposobnosti, postavljamu se stalni ili privremeni staratelj na odredeno
vreme dok traje ta nesposobnost i on u njegovo ime donosi odluke o budu¢em le¢enju. To je zakonski.
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Ispitanica 5: Definitivno, edukacija za pacijente, odnosno za porodicu ne postoji. Sad sa gledista mog
radnog mesta, Centra za promociju zdravlja, svakako da podrska nekoj novoj strategiji treba da bude
edukacija edukatora i onih koji ¢e dalje Siriti u svojim ustanovama, ali i izabranih lekara, sestara, svim
onima koji rade u toj nekoj mrezi se apsolutno slazem da treba da postoji. Da bi se neki zastoj, odnosno
neki problemi, brze reSavali i pojednostavile neke stvari koje su sada mnogo komplikovane. Zaista treba
edukovati i porodice. Znaci, ljudi znaju $ta imaju od prava kad odu u centar za socijalni rad, dodu kod
lekara u Kamenicu, kako da dodu do doma. Koje su procedure, Sta im je sve potrebno, mislim da ljudi
nisu edukovani. Mi zaista nismo, ja se usput izvinjavam ako sam pomenula ambulantu za bol, nama niko
nije ni upuc¢ivao nas na ambulantu za bol, jer mi nismo imali ni dijagnozu. Znaci to je tek sledece nesto,
niko nije upozorio da bi mozda mozemo da odemo pre toga tamo. Znate, mislim da ljudi zaista treba prvo
i sami da znaju, oni koji su bolesni, $ta sve ih to u buducnosti ¢eka i, ako treba, za nekog da potpisu, moji
roditelji nisu imali potrebu, dovoljno je bilo u svim institucijama samo da kazemo da smo ¢erke. To nam
je davalo nekakav kredibilitet da bilo $ta uzimamo, lekove, odluc¢ujemo ili bilo §ta, ali zaista nismo imali
problem, nismo imali potrebe za li¢nim kartama i tako nekim zvani¢nim stvarima. Edukacija, definitivno.
Svih, i onih koji rade u zdravstvu, mozda i u socijalnim ustanovama, pa da se nekako i umrezimo, pa onda
i pacijenata i njihovih porodica.

Ispitanik 7: Kratko ¢u opet. Ako sam dobro shvatio pitanje advance care planning-a. Ne postoji kod nas
iz dva razloga. Prvo, ne poteze se to pitanje na vreme, treba ga poteci u startu, pa bismo onda na vreme
uputili, da li u gerontoloski, da li u socijalnu sluzbu, pa bi i tih 44, 22 papira krace trajalo, prakti¢no, jer je
osoba jo$ u dobrom stanju. Znaci, prvo se pitanje ne poteze. Drugo, pacijenti odbijaju da pri¢aju u nadi da
¢e biti dalje izleCeni. Tako da advance care planning sa bilo kakvim potpisima ne postoji, niko ne Zeli u
nasoj kulturi jo§ uvek, retki su, kada im spomenete, pocnu da razmisljaju ali brzo prestanu, $ta ¢e biti
onog momenta kada nastupi terminalna faza bolesti, odnosno kada je pacijent ili pacijentkinja iskljucivo i
samo za palijativno zbrinjavanje. Pricamo o godinu do 10 godina unapred da se spomene $ta. Tako da da,
ispitanica 5 je rekla, edukacija, ne samo edukacija nego i razgovor sa pacijentima, edukacija medicinskog,
socijalnog, bilo kog osoblja, da poénemo pricati o tome, jer to je nesto $to ¢e se sigurno desiti...

Moderatorka: Dekonstruisanje tabua.

Ispitanik 7: Tako je. Upravo to. I opiofobija, i smrti, trajanje Zivota koje, naravno, ne mozemo da
predvidimo, ali advenca care planning je neSto $to kod nas jo§ uvek nije razvijeno, u pojedina¢nim
sluc¢ajevima jeste. Mislim da bi to olakSalo mnoge situacije.

Ispitanica 4: Ja bih samo Zzelela da se nadovezem na ispitanicu broj pet, da ekumenska humanitarna
organizacija ima projekat "rak info", to je savetovanje preko telefonske linije za obolele od raka i za
porodice. Tako da mislim da bi moZzda trebalo u tom smeru da se razmislja, da ima viSe tih centara koji bi
dali informacije za porodice. Gde mogu da se jave, kako ide taj proces leCenja i sve to.

108



Ispitanica 8: Ja samo moram da kaZem, kada je u pitanju le¢enje pacijenta, da je zakon predvideo da
svaki pacijent mora biti od strane svog izabranog lekara ili specijaliste detaljno upoznat sa planom
lecenja, dijagnozom, da im se mora objasniti u kakvu proceduru ulaze, to je jedno. I, drugo, da dokle god,
ovo §to je rekla ispitanica 2, nema niko moguénost da odlucuje o nacinu i postupku i procedurama lecenja
sve do onog momenta do kada vi imate potpunu poslovnu sposobnost. U svim drugim situacijama bilo bi
upitno da li je procedura koja se sprovodi na vama od strane lekara ili od strane nekih drugih, kako da
kazem, lica, dozvoljena ukoliko zaista nemate dozvolu i pristanak lica nad kojim je tu proceduru
sprovodite. Tako da, ne moze niko da, po zakonu, opet kazem, da odlucuje u moje ime, da li ja Zelim ili
ne zelim da se podvrgnem odredene procedure. Za odredene procedure potpisujete pre operacije,
pristanak da pristajete na odredenu operativnu proceduru, operativni zahvat i tako dalje. To ne moze da
potpise niko drugi osim vas. Osim u slucaju ako niste liSeni poslovne sposobnosti. I postupak liSenja
poslovne sposobnosti, kada se ve¢ dode, znate, imate ve¢ odredene vrste bolesti, to ¢e verovatno neko ko
je iz struke bolje znati da kaze nego ja, jo$ uvek nisu date adekvatne, da tako kazem, Sifarne dijagnoze
koje mozete da date. Ne znam da li joS uvek, da li postoji dijagnoza Alchajmer, ne znam, demencija, i
tako dalje, kao nesto $to se dijagnostifikuje i onda da se kaZe ukoliko imate tu 1 tu dijagnozu, neophodno
je da se sprovedu odredeni postupci zbog toga Sto ¢e u nekim odredenim momentima, zbog progresije
bolesti, biti neophodno. Pa onda, ne znam, ve¢ Sta. Jo§ jedna stvar, §to se tice liSenja poslovne
sposobnosti, liSenje poslovne sposobnosti ne mora da bude liSenje poslovne sposobnosti od svih radnji.
Znaci, moze biti i delimi¢no liSenje poslovne sposobnosti. Praksa je sudova da se u takvim situacijama
tatno navode aktivnosti i ta¢no navode ograni¢enja u kojima lice ne moze da postupa samostalno i da se
onda kaze da je to raspolaganje imovinom, raspolaganje M novca ve¢im od na primer 5.000 RSD ili 10,
vec¢ kako se ko proceni. I da su takve vrste reSenja, prema zakonu o vanparni¢nom postupku, resenja koja
se nalaze u postupku revizije. Medutim, praksa je pokazala da Cesto puta jednom oduzete poslovne
sposobnosti, §to je najlakse da se uradi, ne bude u nekim stvarima pomaknuto na bolje, u smislu da se
stvari reSe na taj na¢in da je doslo do poboljsanja odredenog postupka i onda tu zapravo nastaje problem.
Zbog prakse sudova ili nepoznavanje nekih moguénosti, vi u nekom postupku liSenja poslovne
sposobnosti potpuno li¢ite lice sposobnosti da o bilo ¢emu odlucuje, a onda dodete u situaciju zbog, ne
znam,, ovaj, nekog Zivotnog momenta, da kad dodete i pogledate tu osobu, shvatite da ona nije za
potpuno lisenje poslovne sposobnosti, nego mozda samo u nekim delovima za ogranicavanje i donoSenje

nekih odluka.

Ispitanik 7: Samo da ne$to definiSemo. Svaki zdravstveni radnik svog pacijenta upozna ga sa
procedurom, upozna ga sa boles¢u, upozna ga sa mogucnostima lecenja i sa perspektivom. Medutim, ja
ovde govorim o naprednom planiranju. Ja svom pacijentu kazem i njegovoj porodici, ukoliko mi pacijent
to dozvoli da razgovaram sa porodicom, §to je po naSem zakonu isto tako, da je bolest napredna, dace
progredirati. Ali ja ne mogu da kazem kada. Verujte da u tom momentu kada se pacijent dobro osec¢a, oni
odbijaju da razgovaraju o tome Sta ¢e biti jednog dana kada ne bude. Kada dode kod mene u situaciji da
viSe ne moze da se brine o sebi, tada je mozda ve¢ kasno razmisljati o tome, razmisljati 0 socijalnoj
sluzbi. Sa druge strane, $to se Novog Sada ti¢e ja njima kazem i mogu da im kaZzem da ukoliko je situacija
takva da se obavezno jave sluzbi kuénog lecenja i nege gde prebacuju svoj karton i oni postave svog
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izabranog lekara i olakSa im. Ja ne znam da li to postoji u Somboru, kikindi, zrenjaninu, a da ne kazem u
manjim sredinama koje su jako veliki problem. To su samacka domacinstva, stari ljudi, i tako dalje. Tako
da, advance care planning je nesto $to treba razgovarati ¢esto, usmeravati pacijente, Ovo se naravno sve
radi, upoznaju se sa procedurama i tako dalje. Tako da, opet kazem, edukacija svega. Ja bih voleo da
znam. Ja ne znam da je ekumenska organizacija ima taj projekat, rak info, nije doslo do nas. Ne znam gde
se oglasavate. Opet je to, dolazimo uvek do povezivanja i mreZe institucija koja treba, nesto radimo, a ne
radimo skladno, ne radimo sinhrono. | puno toga nam nedostaje.

Ispitanica 6: Ja samo moram da dopunim malo pri¢u o lienju poslovne sposobnosti, zato §to ne smemo
zaboraviti mesto privremenog starateljstva u toj pri¢i. S obzirom da liSenje poslovne sposobnosti vrlo
dugo traje na sudu, vrlo, po godinu dana i vise. Hipoteticki govore¢i, hajde da navedemo neki primer...
Desi se situacija da postoji potreba da lice ne moze vise samo da odluci da se neka intervencija mora
sprovesti na njemu, mora se postaviti njemu privremeni staratelj, ali svako postavljanje privremenog
staratelja ima obavezu dalje pokretanje postupka liSenja. To znaci da se inicijalno ne mora pokrenuti
postupak resenja i saCekati njegovo okoncanje, jer je to vrlo vrlo dug proces. Sudski proces, koji pre
svega kosta, Sto dodatno odbija porodicu, da ne pricam o tome koliko zaista traje, a samo odlucivanje o
delu u kom se lice lisi je na odgovornosti sudskog vestaka. Ne jednog, nego ¢ak dva. Kako oni svoje
odluke donose, u kom delu je lice liSeno, to je ve¢ za diskusiju neku drugu...

Moderatorka: Moj poslednje pitanje je $ta mislite 0 mogucnosti uvodenja prava pacijenta pa
odlucio o sopstvenoj eutanaziji?

Ispitanica 6: Ovo je potpuno, ovo je moje potpuno li¢no misljenje, zbog iskustava iz porodice, apsolutno
sam za.

Ispitanica 3: Ja ¢u isto pricati iz licnog iskustva, poSto sam imala u kuéi bolesnika kome je potrebno
palijativno zbrinjavanje. Meni je to potpuno u redu, samo uz multidisciplinarni tim, u smislu da lekar kaze
te dijagnoze i prognoze, da zna §ta ga ¢eka, da psiholog kaze §ta je ono kako tece i1 kako ¢e biti, znaci uz
tim ljudi koji znaju viSe o tome kroz §ta bi proSao u buducnosti.

Ispitanica 1: Eutanazija da. Gledam svaki dan. Strasne stvari, ljudi koji vegetiraju, besvesni, nesretni,
bolni, po meni eutanazija - da.

Ispitanik 7: Ja mislim da je tema o eutanaziji, zato Sto pacijenti zahtevaju, porodica ne zahteva,
eutanazija nije problem samo kod nas, nije ¢udo §to u svetu svega par zemalja su prihvatile eutanaziju. Ja,
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hajde, jesam za eutanaziju, u nekim momentima kada je jasno da je to jedino, kako da kazem, skrac¢ivanje
patnje tog bolesnika. Ali, ko ¢e da radi eutanaziju? Ko ¢e da bude dzelat? Mislim da je to moralno pitanje,
eti¢ko pitanje i prosto, kazem, i oni koji su pametniji od nas i razmisljaju duze o tome su... Ja sam bio u
prilici da budem u Kanadi kada su doneli zakon o eutanaziji u Kanadi, kada su lekari bili primorani da
budu ti da potpiSu da ¢e da budu ti koji ¢e eutanaziju da izvrSe. Vise sam za, to je ubistvo iz samilosti,
odnosno asistirano ubistvo, nego za eutanaziju. Eutanazija je aktivno uestvovanje u aktu, a asistirano
jeste objasnjenje kako da to prode manje muc¢no, odnosno manje mu¢no sam ¢in umiranje, tako da... Ali
uz jasne i odredene kriterijume kada, kome, kod koga, gde, i to prosto je neSto §to mora biti jasno
definisano i bez ikakvih iznimki, bez ikakvih izuzetaka, ali da, viSe sam za asistirano ubistvo, nego za
eutanaziju.

Ispitanica 8: Ja mislim da samo ovaj muk na ovo pitanje je priliéno ovako zaledilo situaciju. I da ovaj
mozda nismo bas bili u prilici da budemo spremni, malo smo $okirani pitanjem...

Moderatorka: Zato je za kraj.

Ispitanica 8: Ja kao neko ko je iz jedne hriS¢anske porodice i koja praktikuje neku svoju veru iskreno
onoliko koliko su neki moji kapaciteti, neka moja gresnost, je li, moram da priznam da kad ste to pitali i
postavili to pitanje ja sam stvarno onako, prosto sam se S$okirala, iskreno da kazem. Da li bih mogla
nekoga, bez obzira na svu patnju koju gledam, da izvr$im egzekuciju i da li sam ja ta koja procenjuje da
nekom treba da dam jo§ neki sekund ili da oduzmem neki sekund zivota, mi je onako nekako malo... Ne
znam da li bih mogla da preuzmem tu vrstu odgovornosti. lako sam zavrsila Pravni fakultet, mozda bi bila
u situaciji da donesem presudu neke druge prirode, ali sad da odredim da li neko da zivi ili ne zivi, bez
obzira u koliko teSkom zdravstvenom stanju se nalazi, koliko sveto... Jer smo bili u takvoj situaciji. Ma
baka je umirala od karcinoma debelog creva i to je bilo zaista strasno i gledati i svasta nesto, ali ho¢u da
kazem, koliko god da je sve to bilo strasno, i ona je sama rekla - jao, Zelim da umrem, sahranila sam ovog
i onog pre sebe, zelim i ja - 1 kada bi bila ta situacija, ¢ini mi se da baka bi u nekom momentu verovatno
onako malo udahnula pre nego Sto bi zaista bila u situaciji da se tako nesto izvrsi. I mislim da smo mi jos
jako jako druStvo daleko od reSavanja tog pitanja, jer evo, sad smo se skupili oko pruzanja palijativnog
zbrinjavanja, §to je daleko od eutanazije. Jer imamo ogromne poteskoce da uspostavimo jedan sistem Kkoji
je mnogo humaniji, koji zaista pruza neku podrsku, nekome ko moze da prozivi jos... A, zamislite sad da
imate neki zakon u kome su moguce takve krivine i da dovedete u situaciju ljude koji mozda i mogu da
donesu takvu odluku da to urade. Mislim da za takvu vrstu zakona ovo dru$tvo jo$ nece biti dugo dugo
spremno. Po mom nekom skromnom misljenju, hvala na pitanju, ali mislim da to pitanje jos ne treba da se
postavlja.

Ispitanica 3: Malopre sam rekla svoje misljenje iz li¢nog iskustva. Upravo sam to spomenula, uz tim i
lekara i psihologa, sada ¢u reci iz iskustva kao volonter centra Srce za prevenciju samoubistva i pruzanja
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emotivne podrske, negde polazeci od pretpostavke da svako ima pravo na svoj zivot i da svako zna §ta je
za njega bol. Ja u ovom slucaju pri¢amo psihickom bolu, fizicki je neSto druge (..). Tako da, iz te
perspektive da svako ima pravo na svoj zivot, svako zna $to je svoj bol, i upravo volonteri centra Srce
razgovaraju od temi smrti. I mislim da je to maltene jedna od, ne mogu da kazem jedina, ali bih vrlo
skromno rekla jedina organizacija u kojoj se pri¢a o smrti i pri¢a o prekidu zivota, i prica o crnilu koje
nastaje posle ili ne nastaje i prica o tome $ta to znaci za nekoga. Tako da i samo pri¢anje ve¢ je velika
stvar u takvoj situaciji. Tako da i ovde. Vrlo jasno se prica §ta i u kojim situacijama bi zeleo da nastavi da
Zivi 1 tu se zaista dolazi do trenutaka, kada ni u jednoj drugoj situaciji ne zeli. Prosto zeli da se prekine ta
patnja, a kada je eutanazija u pitanju postoji izlaz, kada je razmisljanje o samoubistvu u pitanju mozda
postoji nesto §to moze biti izlaz ako se promene okolnosti, a kada Zivot i kada je palijativno zbrinjavanje i
kada je sama bolest u pitanju, koja zaista nema nijedne svetle tacke, onda je to zaista njegovo pravo. Moje
misljenje.

Ispitanica 5: Ja svakako mislim da ljudima treba mozda dati priliku da odluce. Ali svakako se i slazem da
treba biti, treba da bude tim ljudi koji ¢e i uz tu saglasnost doneti neku odluku. Sa druge strane, apsolutno
se slazem sa doktorom (ispitanik 7) da je nekako stvarno ta nada poslednja umire. Da se ljudi definitivno i
kada znaju, i svi pokazatelji ukazuju na to da je kraj vrlo blizu, oni se i dalje nadaju da ¢e se desiti ¢udo. |
mislim da veruju da ¢e nesto, neki lek delovati tako da ¢e oni ozdraviti, da ¢e biti bolje ili da ¢e produziti
zivot ma koliko. S druge strane, kao profesionalac, kao sestra, sigurno ne bih volela da budem u situaciji
da se zaposlim na radnom mestu da ubrizgavam, odnosno apliciram neku supstancu koja ¢e ljudima
prekidati zivot. Ne znam kako bih se osecala. Volim promociju i zdravlje i1 sve te neke stvari, dugo sam
radila kao patronazna sestra sa bebama, izmedu ostalog i najcesce, gde se rada zivot. Zaista ne bih volela
da radim na jednom takvom mestu gde bi mi to bio posao. I posle da se vratim u normalan svet ku¢i, pa
da kao funkcioniSem normalno... Zaista mislim da bi mi najbolji prijatelj ili saradnik morao biti psiholog.
I to dobar. Da bi mogao da me vrati.

Ispitanik 7: Da budem dosledan. Mislim da svi ovde i svi koji se bave palijativnim zbrinjavanjem treba
da promovisSu zZivot. To je pod broj jedan. To je na$ posao. Bez obzira koliko osoba bila bolesna. Opet ¢u
da pomenem, eutanazija je nesto $to, svi se slazemo, mucno je i za diskutovanje, 1 mislim da su to li¢ni
stavovi, ako bi se i odobrilo, diskreciono pravo pacijenta jeste, svako od nas da izabere $ta hoce i1 kako ¢e
da zivi, ali s tim da, pod broj jedan, sve informacije iskreno i jasno dostavljene da bi se takva odluka
mozda mogla doneti. I, pod dva, viSe puta kontrole da li je to odluka krajnja i definitivna. Broj jedan je i
dalje promovisanje zivota. To je nesto §to treba da bude palijativno zbrinjavanje. U osnovi i sustini.

KRAJ

Peta fokus grupa — Ni§
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Uvod...
Moderatorka: Opisite vasu situaciju u kojoj ste se nasli, da tako zapo¢nemo razgovor i da onda...

Ispitanica: Kad smo mi ostali na odeljenju, sedam mama i 7 deteta je bilo na jednom kupatilu. Uslovi su
bili katastrofa.

Moderatorka: Pri¢ate o Klini€kom centru u Ni$u?

Ispitanica: O Klini¢kom centru, dok nismo izgradili ovu kliniku (..) novu. Bilo je na 60 kvadrata. Jedna
kuhinjica, jedan Sporet, jedan frizider. Znaci... To je stara zgrada. To je grejanje, u stvari radijatore nismo
mogli da zatvorimo kada je bila velika vru¢ina. Mnogo skucen prostor. Deca nemaju gde da se igraju. A
vi morate sa njima da delite 60 kvadrata. Vi njima morate tu da stvorite bukvalno ku¢u. Da imaju sve ono
Sto oni treba da imaju za svoj uzrast. Zato je doslo do toga da mi krenemo da radimo. Prva donacija koji
smo imali kada smo krenuli, to je bio Telekom, gde smo prvo opremili kupatilo. Kupatilo bez ventilatora i
bez prozora. To je bilo stvarno strasno. Centralna kuhinja je bila slepljena sa nasim odeljenjem.

Moderatorka: To je bilo decije odeljenje u okviru klinike za onkologiju?

Ispitanica: Ne. U sklopu decije interne klinike. Znaci, tu je bila i pedijatrija, tu je bila i hirurgija, na
treCem spratu, pedijatrija na prvom, a na naSem je bila neonatologija, imunologija i 60 kvadrata od jednog
sprata je pripadalo hemato-onkologiji. Nismo zauzeli imunologiju, iskreno reéeno, jer nismo imali gde
decu. Ali, centralna kuhinja za celu deciju internu bolnicu je bila na naSem spratu, granicila se sa nama.
Mozete da zamislite da svu tu decu sa roditeljima koji dodu u centralnu kuhinju, da bi tu jela. Koliko je to
bio veliki rizik za nasu decu. Zbog infekcije, zbog svega, jer ¢im dete ude u infekciju, staje svaki vid bilo
kakve terapije. Dete mora da bude 100% zdravo, da bi moglo da krene da prima citostatsku terapiju, koje
nam je jako bitno da je primimo bas u vremenu kako je to po protokolu. Da bi imalo nekog efekta.

Moderatorka: Pored ovih infrastrukturnih problema koje ste zatekli u bolnici u kojoj se dete le¢ilo
i koje je dobijalo terapiju, $ta su jo$ problemi sa kojima ste se susreli u tom dosta dramati¢nom
periodu?

Ispitanica: Nama je to bio jedini najvecéi problem. Taj mali prostor, to sivilo unutra, nama je to bio... Ja
kazem, od Boga je dar, Cast i privilegija, da kada saznate dijagnozu deteta da vas le¢i tim lekara i sa njima
divnih sestara na decijoj internoj klinici. One sa nama zajedno se i place i smeju se, one su toliko divne
osobe. Kazem 1 sada, dete sam lecila u 2009. godini, evo sada nakon 10 godina kazem da svoju doktorku
nisam imala pored sebe, pitanje kako bi se cela pri¢a mog sina zavrsila.

Moderatorka: Vase dete je, na sre¢u, ozdravilo.

Ispitanica: Da, na veliku srecu.

Moderatorka: Ali, nazalost, neka deca nisu uspela da prebrode taj zdravstveni problem.
Ispitanica: To je sve u bozjim rukama, ja kazem...
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Moderatorka: Sta je po vaSem misljenju u tom periodu palijativne nege posebno vazno I §ta po
vama sve ta vrsta nege u jednoj takvoj tes§koj zdravstvenoj situaciji podrazumeva ili bi trebalo da
podrazumeva?

Ispitanica: Prvo i osnovno, nase doktorke i sestre nemaju dovoljno osnovnih sredstava za rad. Vidite kad
nama fali stalak za infuzomate. Infuzomate nemamo gde da stavimo. Mi smo to radili na ¢iviluku, kon¢ic,
podignemo ili jedan infuzomat, pa onda razvu¢emo na dvoje, priblizimo krevete, znac¢i da bi deca... To
nismo imali. Nekad smo kupovali gaze, znaci, nemaju dovoljno gaza.

Moderatorka: Pri¢amo o periodu u bolnici?

Ispitanica: Da, da ,da. Znaci, osnovne stvari nisu imali. Flastere, hanzaplaste... To je nesto $to bi u Nisu,
svaka klinika, bilo koja ambulanta morala da ima. Nisu one nama trazile da mi kupimo, ali kad nema
jednostavno morate. To su isto neke stvari koje smo mi Zeleli da promenimo. Ima roditelja koji su u
dobroj finansijskoj situaciji, pa pa sve to mogu da podnesu i da kupe. Imate roditelja koji, stvarno, i svi
vidimo u kom vremenu zivimo, da nemaju osnovne stvari da kupe za svoje dete, a kamoli da im se doda
taj trosak kupovine osnovnih stvari, poGelo da obi¢ne gaze, rukavice... I onda kada smo krenuli sa
donacijama, sad je ve¢ sasvim druga prica. E, sad imamo taj drugi problem $to nam manjka radne snage.

Moderatorka: Na §ta konkretno mislite?

Ispitanica: Medicinske sestre, fali nam sigurno jedno od pet do 10. Jer oni su sa 60 kvadrata presli na
750. MoZete onda, kad jedna sestra tréi gore-dole. To su pacijenti koji su nepredvidivi. U roku od dva
minuta sve se promeni. Pa smo prvi put dobili sa izgradnjom ove klinike svoju intenzivnu negu. Mi nismo
imali svoju intenzivnu negu odvojenu za hematoonkoloski deo, nego smo bili u intenzivnoj nezi cele
klinike. Osim hirurgije, ona ima svoju, posle operacije. A svi ovi ostali su bili dole sa naSom decom.

Moderatorka: Da li su deca, govorimo o periodu u bolnici, deca hematoloski pacijenti, da li su imali
pored medicinske podrske i pomo¢i i neku drugu vrstu podrske, osim ove od roditelja?

Ispitanica: Psiholoska. Imamo svog psihologa, Sladana Velickovi¢, koja je tu svakog dana, i sa decom i
sa roditeljima razgovara i ona podrska nasa, me mame, pa smo Culi ova mama je zavrsila leCenje, pa smo
je kontaktirali, a drugo, i razgovor sa lekarima. Nase doktorke kada vam saopste dijagnozu, upisuju vam i
svoj broj telefona. Tako da u svako doba dana i no¢i moZemo da ih kontaktiramo. I bukvalno Bilo kakvu
vrstu pitanja sve §to nas zanima, mogli smo sa njima da pricamo.

Moderatorka: Da li ste imali jo§ neku vrstu podrske?

Ispitanica: Na klinici ne. Slada je bila tu za razgovor sa nama uvek, kaZem sa decom, sa doktorkama i mi
mame tu. Sad je ve¢ druga prica. Sad mi radimo i Soljicu razgovora, mi mame koje smo prosle sve to,
onda dajemo savete mamama koje...

Moderatorka: Koje ulaze...

Ispitanica: Da. To ih ¢eka. Jer, to je borba koju ne moZete za mesec ili dva dana, to je jako dug period, od
godinu 1 po do dve, sve funkcioniSe kako treba da izdrzite, i bukvalno da moraju da shvate da im je
bolnica kuéa. I da ne beze od problema. Cim se suoe sa tim, mnogo ée lakse sve da prode.
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Moderatorka: Kazite mi, ceo taj period borbe, nije se odvijao samo u okvirima bolnice.
Pretpostavljam da su postojali periodi i kada je dete bilo na ku¢noj...

Ispitanica: Da, mi smo dosta bili kuéi. Igrom slucaja, posto smo odavde iz Nisa.
Moderatorka: Kako je to funkcionisalo?

Ispitanica: Posto smo mi odavde, iz Nisa, ja sam nekih 15 minuta udaljen od bolnice. Kad je saops$tena
dijagnoza, prvi put smo bili mesec dana. Zato §to je tu krenula prva ta terapija, onda su bila razna
snimanja, onda nam je zakazana biopsija, ako treba da kazem moje dete nije imalo leukemiju, imalo je
tumor nadbubrezne Zlezde, neuroblastom. I to je proces lecenja malo drugaciji nego kod dece sa
leukemijom ili sa ostalim tumorima. Kod njega mora transplantacija. Tako da prvi na§ boravak u bolnici
je bio mesec dana. I onda smo mi na 10 dana primali terapiju. Cetiri dana primimo terapiju, odradimo
krvnu sliku i ako je trenutno dobra mi idemo ku¢i. I onda, na dva dana dodemo, odradimo krvnu sliku,
vratimo se kudi ili primamo (..) za podizanje leukocita, eto to Zavisno od doktorke kad pogleda kakva je
krvna slika. Mi smo to vreme boravili ku¢i, onda opet jedno pet dana budemo ku¢i, pa dodemo za
narednu terapiju.

Moderatorka: Da li ste imali neku podr$ku, nesto na $ta mozete da se oslonite tokom tog perioda..?
Ispitanica: Kuéi?
Moderatorka: Da.

Ispitanica: Da vam kazem, jesam stvarno tu imala veliku sre¢u u ovoj nesre¢i koja me je zadesila. Ja sam
imala tim ljudi oko sebe. Jer, bukvalno, ovde ne mozete sami. Ne mozete nikako sami da se izborite, ni
ku¢i ni u bolnici.

Moderatorka: Znaci, $ta je ispitujem? Ispitujemo strukturne faktore. Znaci, da li je taj tim bolnicki
tim ili su to vasi prijatelji..?

Ispitanica: Moj prijatelji kada sam ja van bolnice. Znaci, svako ima svoje zaduZenje $ta je radio. Nekome
sam javila - sutra izlazimo, ve¢ su kuci, da se sve steriliSe, da se obrise, da sve... Ono $to moje dete voli,
mozda ¢u nekad da izgovorim njegovo ime izvinite, da si spremi ono §to on voli onog trenutka kad on
pozeli nesto, to je tog trenutka moralo da se stvori. Ja sam tacno znala koju osobu zovem za to.

Moderatorka: Posto ste kontaktirali sa drugim mamama, verovatno nisu sve mame i svi roditelji
imali takvu podrsku svoje okoline ili Ziveli blizu bolnice. Kako su one?

Ispitanica: Ja sam jedina tada bila na odeljenju koja sam iz NiSa. Sve mame su bile, znaci, sa strane. Moj
suprug je bio spoljni momak za sve. Znaci, bilo kome na klinici od dece, naravno, $ta je pozelelo, §ta je
htelo, ja njemu kazem donesi to i to. Noge roditelje je vozio kojima su slali stvari. Na stanicu, da podigne,
da donese. Trudila sam se, prvenstveno ja, tim mamama koje su tu, da pruzim tu ruku, da im olakSam
ovde, 1 bilo $ta §to im je trebalo, da ih primim i kod sebe na spavanje. Kad je trebalo dete da izade, ta dva
dana, da ne bi isli, dok nije krenula Roditeljska kuca kasnije, ja ih povedem kod sebe kuci, jer deca su
deca, igraju se...
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Moderatorka: Da li roditeljska kuéa danas uspeva da kompenzuje sve te probleme ili jo§ uvek
postoje neki otvoreni problemi?

Ispitanica: Neki roditelji, o¢evi ne dozvoljavaju da majka sama boravi u toj roditeljskoj kuéi sa detetom.
To je ve¢ nesto §to mi ne mozemo da promenimo. To je u ljudskoj svesti. Ne znam ja kako taj muski um
funkcionise i §ta on misli Sta ¢e tamo u roditeljskoj ku¢i toj zeni da se desi. Kada je ona sa detetom i
ostalim mamama, s tim §to je i on moze da dode i da svo vreme provede tu sa svojom porodicom, a u
slucaju ako se nesto lose desi detetu, ili padne krvna slika, dobije temperaturu, nikad se to ne zna, on je na
10 minuta udaljen od klinike. A ne da maltretira, prvenstveno maltretira svoje dete, da bi ispunio neki
svojih hir, da njegova Zena ne boravi u toj roditeljskoj kuéi.

Moderatorka: Znaci, dete ostaje u bolnici, a..?

Ispitanica: Ne, onda kada dete dobije otpusnu listu kad je dobro, on umesto da dode tu u roditeljsku
kuéu, on vozi dete dole na dva-tri dana juzno dole. on to radi. Znaci, oni ne dozvoljava da budu u
roditeljskoj kuci. A ne moze viSe u bolnici, jer ima se prijem drugog deteta. I zasto dete ne bi, znate
koliko znaci za dete... Jer, dete je sasvim drugo kad dode kuci. I kad smo kuéi, posete su kod mene bile
strogo zabranjene. Pred mojim detetom niko nije smeo da place, ja kao roditelj nikad nisam plakala pred
svojim detetom. Ja ne krijem. Kada se saopstila dijagnoza, ja sam pila tableticu bensedina ujutru. Ali ne
zato da bih jednostavno pobegla od tog problema i sve, nego da bih mogla da se posvetim svom detetu
pozitivna. Da kada on Zeli da se igramo, da se i ja igram sa njim. Ako on zeli da pevamo, ja ¢u i da
pevam. Bilo $ta, zeli da se smejemo - smejacemo se. A ne kako ga pogledam da vam krenu suze. A, no¢
je bila moja. No¢ je bila moja kada sam ja sebe praznila, tako da ja sam zabranila posete strogo kudi, jer
meni je bio cilj on. Samo §to je vreme provodio sa tatom, tata kada je iSao na posao nosio je masku, to
nije sramota, to je normalno. Ali kuéi, i on gleda, posto radimo svoj privatni posao, kada smo mi u bolnici
on radi duplo vise da ta dva do tri dana koja mi provedemo kod kuce, on provede sa svojim sinom. Da ja
mogu sa svojim najblizim, sa svojom prijateljicom, da sednem, popijem kafu, da se njoj ispricam sve $to
mi je na dusi, da sa njom, ja sam znala noc¢u, 10:00 11:00 h uvece, da proSetamo po krugu tamo gde
zivimo, Cisto samo da svoje misli, ja dok sam bila u bolnici tih Cetiri dana, ja nisam ni spavala ni niSta,
dezurala, sve, kako ¢e da prode ta terapija. I meni je to mnogo znalilo. Znate koliko mi je znacila ta
podrska supruga, snagu mi je davala dete moje. I niko drugi. Nista me drugo nije zanimalo.

Moderatorka: Da li su, prema vasim uvodima, druge majke sa kojima ste, pretpostavljam,
intenzivno komunicirali u tom periodu imala je tu vrstu podrske?

Ispitanica: Ne, mnoge su se i razvele zbog toga. Sa hama je tada bio na odeljenju otac, evo posle ovoliko
vremena meni nije jasan taj roditelj, mama je napustila dete kada je Cula da je bolesno, otac kao otac, on
je usao na odeljenje, devojcica, ja kazem, on je bio, mi niSta nismo mame u odnosu na njega, kad vidite
kako se on kao otac trudio. Sto je retko. Dok je drugu mamu zvao, imali smo svoju terasu gde éemo da
popijemo kafu, pusimo cigarete, ili nesto, on nju (ako sam razumeo u transkripciji) $ta ti radi§ sa njim,
kako te nije sramota, tako da ona dode nekad sa nekom modricom... I sve to kad ode kuéi. Nazalost, dete
se nije spasilo njihovo, ali ja se i sada Cujem sa njom, on mene i dalje osuduje, da ja nisam bila sa tim
ocem, da ne imenujem, tim ocem tamo, da bi dete bilo Zivo. Ja to nisam imala kuci. Ja samo kaZem, to $to
se nama desilo i ta bolest nas je samo viSe spojila i u¢vrstila tako jednu jaku vezu, da ja kazem da sada bi
svima mogla da preporucim brak koji ja imam. I ovaj mir u kuéi. Pogotovo sada kada je dete i kad vam
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osmeh vrati, i kaze evo me, nama veca sreca ne treba. I nemamo nekih planova, vise nista ne planiramo.
Bar smo to naucili. Ovo ¢emo, ono ¢emo - ne. Danas za sutra. Ne mislim sad, ali za neke vece poduhvate,
ako smo danas resili mozemo to da odradimo, e sutra ¢emo to. I dalje smo predodredeni samo da njemu
bude dobro, da on ima sve ono §to, ne bas sve, §to pozeli, jer on je decko sada sa 13 godina, sad oni
odli¢no znaju da iskoriste, ono, umiljavanjem nekim svojim... (smeh) Jo$ je jedinac, pa to, ali je u sustini
dobar za sada. Kao, ma jo§ neku kocnicu, $to bi se reklo. Ali slabost naSe prema njemu je stvarno
ocigledna.

Moderatorka: Da li bi ste rekli da ste od trenutka kada je postavljena dijagnoza, vi kao roditelji,
bili blagovremeno informisani od strane zdravstvene institucije u razliitim stvarima koje vas
¢ekaju, o moguénostima gde razlicite vrste zdravstvenih usluga moZete da dobijete?

Ispitanica: Ja sam dete koje je odraslo u porodici ¢ija majka je radila na onkologiji. Otac mi je radio u
klini¢kom centru. Tako da sam ve¢ jedan deo znala $ta ¢eka, a drugo, $to je ranije, kada sam ja bila dete,
nas jedan komsSija sa osam godina je oboleo od leukemije. Tada sam se prvi put srela sa tim, a mi smo par
godina stariji od njih, pa smo mi pokusavali nesto njemu da pomognemo, da budemo sa njim, da se
druzimo. Tako da sam neko predznanje, hajde tako da kazem, imala. Ali, kasnije, ja sam sa svojom
doktorkom... Znaci, one je znala kada dezura i kad je slobodna da me pozove i da je sa njom otvorenih
karata pricam. Ja sam rekla, svesna sam $ta znaci neuroblastom, jedan od najzlo¢udnijih tumora kod dece,
plus cetvrti stadijum, $to znaci metastaza. Puna karlica, na obroncima butnih kostiju, 1 pocetak kicmenog
stuba. Sve nam je bilo jasno. Znaci, bukvalno nismo imali neko zavaravanje da li moZze ili ne moze. Ali
smo rekli - probatemo sve. Jer, prvo nijemo tumor, on je imao tumorcinu, koji je pokrila celu
nadbubreznu Zlezdu i pritiskala bubrege. I znaci, svesni smo bili da su mnogo mnogo male Sanse. Niko se
nije nadao, verujte. Niko. Do Cetvrte hemoterapije je sve bilo ono strah... U stvari, tokom celog lecenja
vas samo prati strah i neizvesnost, aspolutno nista drugo. A opet nekako, postoji ona neka nada, da ¢e da
bude. Do cetvrte njegove terapije, on je primao i najjacu (..) terapiju, nista nismo znali. Ultrazvuk je posle
toga pokazao da tumor raste. To je bilo katastrofa. Onda smo bili svesni. Onda smo ku¢i razmisljali da li
ga treba dalje. Dete sa 3,5 godine. Da li ga treba dalje muciti sa hemoterapijom? Da li krenuti nesto
drugo? To je mnogo stresno za vas kao roditelja. Kada odete u crkvu i kad kaZete - boze, ili ga muci, baci
na zemlju, sve, ali daj na kraju rezultata. Ako ve¢ nema rezultata, bolje ga uzmi odmah. To su mnogo
teske reci za roditelje da tako nesto izgovori. Ali sam opet nekako ja jedna pozitivna osoba. Vazim ovde
na klinici za najpozitivniju mamu. Kada sam bila trudna sa njim, meni su rekli mnogo mali plod i da je
pitanje... Rekli su negde oko 2 kg, a on se rodio 4 kg. Verujte, odem kudi, i toliko ona Zelja da taj
ultrazvuk laze, pronadem svoj ultrazvuk, i zovem doktorku i kaZem - doktorka, ultrazvuk laze, moj dete
je dobro. Oni su mislili da sam ja ve¢ kraj, gotovo. Ona kaze - dobro, zakazaCemo magnetnu rezonancu
samo zbog tebe, §to si toliko uporna. Verujte, magnetna rezonanca je pokazala da se tumor 30% smanjio.
Ali ste morali da prezivite petak, subota, nedelja, ponedeljak, utorak, sreda, Sest dana dok dodu rezultati
magnetne rezonance. Veruijte, to je bilo toliko skakanje po klinici, doktorka je nas ljubila, i njega, i sve.
Kazem, super, napravili smo mravlji korak. A, nacelnica hematoonkologije mi je rekla - ne, ovo je
dzinovski korak. Kada shvatite to, krenete jo§ viSe pozitivnije da razmisljate. Onda kaZete, stvarno, kakve
su vam misli tako bude. I jo§ jedna stresna situacija, koju smo mi imali tokom leCenja, bila je nasa
operacija. On je operisan, 6 sati je trajala operacija. Tumor se uklonili, bubreg smo sac¢uvali. Tumor se
odvojio od bubrega i krenuo je navise, tako da nam bubreg na kome je on bio na desnoj strani, radi 100%,
a levi radi 90%, zato §to je prilikom porodaja zarotiran. Eto Sta sve moze, kazem, u celoj toj sreéi i nesreci

117



da se desi. Operacija je trajala Sest sati, medutim nocu je krenuo da krvari, gotovo, jednostavno se gubi
dete. Sutradan su mu radili reviziju, ujutru 4 sata, iseen, oprali sve organe unutra, stajao tako otvoren...
Posle toga jos cetiri dana tahikardican, katastrofa, niko me ne poznaje i ne prica, pustili su me u
intenzivnu negu, ne mozete da zamislite u kakvom je stanju bio kada sam ja sve vreme na intenzivnoj
nezi sedela. Svi znamo da pristup intenzivnoj nezi nije dozvoljen. Samo ono kada je poseta od nekih sat
vremena. Svo vreme. Cak su i oca pustili. Kada se probudio, kaze - ja sam gladan. Pored svega toga vi
onda ne znate da li da se smejete. | posle toga sve je usledilo nekako, da kazem, mirnim tokom. Onda smo
na kraju bili u Beogradu, radena je transplatacija, S§to znaci da je sam sebi donator, odvajanje zdravih od
losih mati¢nih ¢elija. Tu smo odradili separaciju. To smo uradili izmedu 7. i 8. terapije. Onda mora da se
odradi operacija da se ukloni tumori sve, da bi se odradila transplatacija. Medutim, i tu je bio mali rizik,
jer na institutu za medicinska istrazivanja mi smo radili da se vide tumor markeri i sve, on je imao
mikroskopske metastaze, koje su najverovatnije bile u karlici, jer tu su spljoStene kosti... E, to nam je
jedino pravilo problem. Malo su ovi iz Beograda bili da li da rade transplantaciju ili ne. Mi smo rekli da je
ideja transplantacije, tu mi je doktorka, kazem, toliko pomogla da me je naucila da stanem ispred lekara i
da kazem, da mu prvo postavim pitanje $ta je ideja transplantacije. Ako ona ne zna, da ja imam pravo kao
roditelj da mu to objasnim. Da unisti sve ono S$to je ostalo. Zato je to svrha transplantacije. I onda kada
smo odradili tu transplataciju, posle toga bukvalno je sve Cisto bilo. Posle smo na institutu za radiologiju i
onkologiju imali 14 zracnih terapija imali. I tu sam imala veliku srecu. I zato kazem da ne mozete sami,
da mnogo znac¢i kad imate ljude oko sebe, umesto da boravim tamo na institutu za onkologiju i
radiologiju, zbog minut zracenja, 10 minuta priprema, minut zracenje, da vi dete, a na onkologiji su vam
gore stvarno... Mozda jedan vid najtezih pacijenata. Ne znam da li ste imali prilike da odete da vidite.
Tako da sam ja gore imala rodake kod kojih sam sve vreme boravila. I posle transplantacije, i kada sam
trebala da idem na rezultate, dan ranije odem kod njih da si dete lepo odmori, sutradan odem na Institut za
majku i dete. Ti ljudi su mi tamo toliko znacili, toliko su mi pomogli, sve donosili, jer u sterilnom bloku
mesec dana smo mi bili, ne moZe ni otac da ude, niko, oni mi samo do vrata donesu sve $to treba. Posle,
kada smo presli u njihovu roditeljsku kuc¢u, onda su nam oni stalno dolazili jer moze, to je detetu znacilo,
sa bra¢om se igrao... I posle toga se nismo vracali u bolnicu, da budem iskrena. Posle toga je usledila
citostatska terapija roakutana, ali koji se pije ku¢i. MoZe kuéi I moZe u bolnici. Ja sam bila neko ko je
zeleo da ucestvuje u svemu tome, tako da su mi doktorke i sestre naucile kako da dajem detetu roakutan,
mora da se meSa sa sladoledom, sa jogurtom, jer ne sme da dode u dodir sa koZzom posto gori. Dve
nedelje pijemo, dve nedelje pauza. Tako da sam ja to sve kuci radila. I samo odemo na kliniku da
iskontrolise ma biohemiju. Cak §ta viSe, on je nosio i centralni venski kateter, mi smo stavili da se ne bi
non-stop bockao, da ne bi vene pucale zbog terapije i zbog same transplantacije mora dete da ima kateter.
Tako da sam ja naucila kuéi da isperem ranu, jer on je nosio od novembra meseca 2009. do jula meseca
2011. smo mi nosili taj kateter, tako da sam se ja to naucila i ku¢i. Da mu to isperem i sredim, da ne bi
non-stop isli. Ako vam kazem da sam jedina mama na odeljenju koja je svaki lek koja je trebalo da popije
moje dete, prvo popila ja. Te vidim kakvog je ukusa, da bih mogla da ga pripremim na to, da li je gorko,
da li je kiselo, da li je slatko... Moram sebe da pripremim da mora to da proguta. U golom rastvoru za
snimanje se vide metastaze, ja sam rekla - sine, ovo je nesto najgore u zivotu, ali moramo. Jer to je cena
da bi mi sutra bili veliki. U znak podrske i otac i stric i ujak i dva brata, brat od strica i brat od ujaka, su se
osisali do glave zajedno sa njim, jer on kad je ostao na klinici, on je imao kosu do ramena. U znak
podrske i njemu, svi su kuci dok njemu nije ponovo porasla, svi su bili do glave. Svi su se zajedno Sisali.
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Moderatorka: Da li, sada vas opet pitam za ove druge mame koje ste upoznali i roditelji, da li su i
druge roditelji bili u stanju da se obuce...

Ispitanica: Ne.
Moderatorka: ...da te ne tako jednostavne medicinske procedure...

Ispitanica: Ne, jednostavno nisu Zelele. Ima neke mame koje jednostavno ne zele. Bukvalno, kazem zasto
ne nauci§ sama da iseces taj zavoj, gazu - to je toliko prosto, dve kockice, ne treba ni $kola - "To je njihov
posao, to je posao sestara". Ja kazem nije bitno...

Moderatorka: Kako su se one snalazile u tim periodima kod kuée?

Ispitanicaa: Oni su da dovodile dete, je li verujete? Ona putuje sat i po vremena, da bi do$la da se,
prilikom znojenja i vrucine taj flaster moraju da se (..) da koza diSe, da ne bi deca dobijala rane... Ne. Ja
kazem, meni je bilo muc¢no, kad pomislim bolnice da dodem. Ja sam gledala da §to manje vremena
provodi u bolnici. Problem je u tome §to neke mame jednostavno ili su slabe ili jednostavno nisu shvatile
da je to stvarno jedan veliki problem. Da je to nesto... Stavljaju sebe ispred deteta. Sve dok to rade nema
rezultata. Ja kaZzem, jesam pusac i sve, nikada nisam svoje dete ostavila da bih izasla vani. Niti sam ga
lagala. Imao je svoj televizor, imao je svoj laptop, sve... Igra$ se - ja sam na terasi da popijem kafu. Ako ti
treba nesto, ovoj mami kazi da dode da me pozove. Nemoj da places, nemoj da mi... Tatno sam imala
jednu mamu, to je mozda jedina mama sa kojom sam dosla u sukob, jer vise nisam mogla da tolerisem to
nekako, meni nije doslo do svesti. Svaki dan ista pri¢a - idem napolje, idem da ispusim, idem do
poslasticarnice da sednem da popijem kafu. Ono dete place, mi sa njim, ja njoj kazem - da li si
normalna?! Mi smo sve tu mame pile kafu. Kazem nocu sestra ne moze da te probudi, 1.000 puta sam
ustala da drzim ruku tvom detetu da bi mu se stradala... Pa kaze - ja §ta da radim, to je njemu tako od
Boga dato. Da li je to neobrazovanost, da li je to bezanje, stvarno ne razumem. To su opet nekako mame
koje su nekako da kazem sa sela. Neobrazovane mame. Neke mame koje jednostavno da li to vuku iz
detinjstva jer nisu imale podrsku svojih roditelja da su ih roditelji isto na neki nacin zanemarili, pa oni sad
smatraju da je to ispravno i da tako treba da rade sa svojom decom. I sada isto imamo neke mame tako,
1.000 puta smo rekle - higijenu koji ste kod kuce vodili, ovde mora duplo. Ne zbog mene, ti imas svoj
box, da li ¢e to da ti smrdi ili miriSe to je tvoje pravo. Ali, zbog deteta. Dete ne sme da ude ni u jednu
infekciju, da bi moglo da primi terapiju. Bude haos. Mi sada kada dodemo otvorimo frizider, da ih
kontroliSemo, jako je ruzno, nekad izigravamo stvarno policajce nas tri do Cetiri mama. Hrana se ve¢
ubudala i Sta ¢e tu?! Kako to moze dete da jede? Ima mama koje su stvarno, ¢ije su deca dobro, koja vode
raCuna, nas tri ¢etiri mame smo znale tamo da peremo prozore, znali smo to sve, ipak smo stavile decu...
Ja kaZem, imala sam tu srecu, §to imam samo njega. I sve moje je bilo usredsredena na dete. Svaka Cast
mama koje su ku¢i imale jo$ jedno ili dvoje dece, pa i o njima razmisljaju. Bez obzira §to su oni dobro,
majka je majka. Pa razmisljate i za jedno i za drugo dete.

Moderatorka: Da li mislite, ako sam dobro shvatila, u tim periodima kada deca borave od kuée,
nema nikakve podrske od zdravstvenog sistema u smislu da postoje sluzbe u okviru lokalnih
domova zdravlja koji dolaze kuéi, asistiraju?

Ispitanica: Ne. Ne. Ne.
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Moderatorka: Da li mislite da bi tako neSto bilo potrebno ili mislite da je ovakav sistem..?

Ispitanica: Moguc¢e da bi mozda trebalo ljudima koji u svom gradu nemaju kliniku hematoonkologije. Za
sada... Imam toliko poverenja, niSta ne bi smela da me neko ni jednu najobi¢niju terapiju odredi za dete
dok ne bi pozvala svoju doktorku. Zato §to su one nama non-stop dostupne i vi u svako doba mozete
svoje dete da odvedete.

Moderatorka: A sta kada, ovo je sad uznemirujuce pitanje, $ta kada lekari dodu do granice, kada
prosto vise ne postoji terapija, znaci $ta u tim periodima?

Ispitanica: Imala sam sre¢u da ne budem u tom periodu. Bila sam, dotakla sam taj period tokom
operacije. Kada su mi rekli dobro je, sutradan nije, kazu - mi ga ve¢ polumrtvog uvodimo u salu, ali
odradi¢emo reviziju, Cisto da oni sebe opravdaju da su radili sve. Ja i sada ne znam kako sam se, tu vise
nemate ni osecanja, nemate nista, jednostavno skroz zanemite, niSta ne osecate, ja kazem manje bi me
bolelo dok su me kidali, nego §to mi je to reCeno. Poznajem par mama kojima je receno da jednostavno
viSe, ako nastavi dete da prima hemoterapiju, da ¢e hemoterapija da ga ubije. Poznajem mamu koja se
okrenula alternativnoj medicini i ona je, igrom slu¢aja, uspela. Moja dalja rodaka je isto imala takvu
dijagnozu, i re¢eno, sve su probali, nema... One je probala isto, ja sam kontaktirala tu mamu, isti taj covek
koji je mom detetu pomogao da pomogne i njoj, njoj nije uspelo. To je strasno kada Cujete vapaj onih
mama na odeljenju. Ne ostanemo ni mi ravnodusne. Dok smo se mi lecili, samo su se u Nisu tri deteta, i
to verujte svi u januaru. Nedelja za nedeljom. Ja sam tu posustala viSe nego... To je bilo tad kada sam
pricala tada sa Sladanom naSom, to je period kada sam ja najvise trazila podrske, da u jednom trenutku
nisam smela svoje dete da budim. Verujte da nisam. Takav je strah usao u mene, tako da nije vise ni malo
one pozitivne energije... Tad mi je Sladana isto doktorka i ovaj tim, sto ja kazem, mojih ljudi oko sebe, e
njihovu ruku podrske da nisam imala, ja bih tad poklekla mnogo. Kad sam pila jedne tabletice sedate, ali
ja sam sve to nocu sanjala, no¢u nisam mogao da spavam, nisam smela, kad krene no¢, presedim, samo
gledam u jednu tacku. Mi smo sad organizovali, imamo na Div¢ibarima "Ruka nade" za roditelje koji su
decu izgubila, njima sa svojom ostalom decom (..)...

Moderatorka: To je kao neka psiholoska podr§ka?

Ispitanica: Da, da.

Moderatorka: To radi nevladina organizacija NURDOR?

Ispitanica: Jeste.

Moderatorka: Znaci, ne postoji sistemski regulisana ta vrsta podrske?

Ispitanica: Ne, ne. To smo mi organizovali, posto smo organizovali kampove za decu, onda smo dosli do
te ideje da bi trebalo tim roditeljima pruziti, zato se zove ruka nade.

Moderatorka: Da li tokom tog perioda lecenja dece imaju prednost kod zakazivanja pregleda i
¢ekanja na zakazane preglede koji moZda nisu nuzno vezani za osnovnu bolest? Tipa, treba dete da
ode kod zubara. lli...
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Ispitanica: Ne, nemate to. Mi imamo svog zubara u domu zdravlja svog stomatologa, kao i svi ostali.
Predam knjizicu na Salteru, kad stignem na red stigli smo. Kad ona Zena izade u hodnik i ako nas vidi, to
je njena dobra volja, ona izuzetno ga voli i to sve, jer prvi put ga primila kada je trebalo za
transplantaciju, pa misljenje stomatologa. I ona nas Zena nekad samoinicijativno pozove.

Moderatorka: Ali to nije sistemski regulisano?
Ispitanica: Nije. Zato kazem.
Moderatorka: Mozda neko dete nije tako simpati¢no?

Ispitanica: Naravno. Ili nije dete koje ide, 10 godina ide kod nje, ona je i dalje nasa zubarka. Ali mi
nemamo nikakvu privilegiju i nista. Mi ¢ak posle osamnameste godine nemamo ni svog lekara gde bi
mogli da vodimo decu na kontrolu. Kad za nas ne postoji ni registar. Uopste se ne zna ta¢na informacija,
to znate? To je isto jedan veliki problem. To je problem, ne znam u Srbiji koliko... Mi znamo otprilike
kolika je brojka u NiSu, novom Sadu, Beogradu, kragujevcu sada, ali to je sve jos$ uvek znak pitanja. To
nije ta¢na evidencija. Gde ¢emo mi nasu decu posle 18? Nase doktorke one Zele, ali mogu da ga prime jos
godinu do dve. Ne mogu one da ga vode posle 20-te godine. A, on se smatra izleGen na onkologiji isto za
odrasle, i tamo, znaé¢i gde da vodimo mi nasu decu posle toga... Evo, moje dete koje i trenira, na Sest
meseci radi sportski pregled. Nema on tu nikakve privilegije. Preda knjizicu, i zna da ¢eka po 4-5 sati za
taj pregled. Ali, kad produ sve, kad izadu iz krize onih pet godina, neka ¢ekaju malo. Jer ne¢e sve u Zivotu
da im bude, nece biti uvek nase ruka tu na koju ¢e oni da se naslone, jer nije tako. Mora da nauci. U ovom
periodu, tokom lecenja stavite masku, krenete, ja znam kad sam oti§la u socijalno, ljudi vas gledaju,
sklanjaju se, ja kada udem i kaZzem treba da predam - ovako uzima - kazem, doktore, nisam bolesna,
nisam, dete je, dijagnoza, da se ne bih ja prehladila od ovih ovde bolesnih koji su se pomerili od mene, da
bi moje dete zavrSilo terapiju. Susrela sam se sa, eto, lekarima, koji su me pitali Sta znaci autologna
transplantacija. To je nedopustivo za jednog lekara koji je u komisiji.

Moderatorka: Da li vam je poznato, da li ste u svojoj okolini imali nekoga ko je odbio u bolnici

predloZeni lek, infuziju, veStacko hranjenje, stavljanje na aparat i kakve su reakcije ljudi u bolnici
bile?

Ispitanica: Znate kako, lekar kao lekar, on je tu, da kaZe $ta treba. A, opet, mnogi su odbili leCenje ovde,
pa su otisli vani, u Beogradu je to konkretno, pa su se iz Beograda ponovo posle vracali i hteli da se vrate
ovde. Lekar ko lekar, on je duzan da kaze ono $to treba. Ali, mislim da opet roditelji donose sud o tome
da li Zeli ili ne. Ja sam pricala sa tom jednom mamom - probaj, jednostavno probaj sve... | ovako su rekli -
pa, probaj, okreni se na alternativno, tebi to ne moze niko da zabrani, probaj bilo §ta §to cujes, probaj, daj
detetu, nikad se ne zna, svi smo pod bozijom kapom, ne zna$ kako je pisano. Ali neko, jednostavno su tu
viSe ofevi, uzmu dete, izadu, lekar kao lekar ne moze nista, Sta ¢e... On pokusava da objasni sve. Ali,
retko ko odbije. Retko, ¢ak idemo i na one flastere (ako sam razumeo) znamo da viSe nema, nema
bukvalno, lekari onda pokuSavaju da klistiraju kad im krene ono... Zajedno presede sa nama. Stvarno je
od boga dar leciti se na odeljenju od ove naSe. Jer to je takav tim lekara i sestara, diSemo istim plu¢ima
verujte...
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Moderatorka: Da li ste ima li neke informacije i od koga ste ih dobili o nekim nevladinim
organizacijama koje pruZaju podrsku roditeljima? Ovde smo dosta pri¢ali o NURDOR-u, znam da
ste ¢lanica NURDOR-a. Kako ste saznali za NURDOR? Kako ste uopste dosli do njih?

Ispitanica: Kada smo zavrsili leCenje, mi smo mame reSile da posetimo nasu Sladu dragu i da vidimo $ta
mi uopsSte mozemo. Nas pet mama smo se tu skupili i sve to. I Slada je rekla - ima nacionalno udruzenje
NURDOR, iz Beograda i sve to... Mi smo ih kontaktirali, oni su dosli na prvi sastanak. Mi smo prvo misli
da da moZemo same, medutim videle smo da mnogo treba da se radi, da mozda ne¢emo, da ¢emo sigurno
negde stati i neCemo stvarati svete nase ciljeve koje smo mi ve¢ na pocetku imale i tako smo se
prikljucile. I onda je prva stavka bila roditeljska ku¢a. Onda smo radili silne akcije. Mi u pocetku nismo
bili ni kancelariju ni nista, doktorke su nam dale svoju kancelariju. Po gradu smo se vidale, koja je gde
radila, druge mame su iSle kad smo radili, i radile uskr$nja jaja... Izlazila na ulicu, prodavale sve to. Tako
je bilo prve godine i mi smo u Nisu napravili bum za tih prvih godinu dana.

Moderatorka: Koja je to godina bila?
Ispitanica: 2013.
Moderatorka: Tad je inace bio pik uoc¢i donosenja onog zakona 2014.

Ispitanica: I onda smo krenule roditeljska kuéa, kad smo videli da smo mi bili najugrozenija klinika, i
onda smo mi mislili da krenemo taj jedan pionirski poduhvat, kako smo ga nazvali, izgradnju. Dok nismo
stavili temelj bilo je onako povuci potegni. Posle je sve krenulo malo lakse. Kada smo zavrsili prvu fazu,
verujte za drugu dok smo se okrenuli sredstva, jer su ljudi videli da radimo, ve¢ ide, da nije prica, da ima
desavanja i da pocinje da se radi. I onda smo krenuli, raden je posle 20 godina kamp u Ivanjici za
rehabilitaciju dece. Imamo Svetske pobednicke igre u Rusiji. Dinamo kamp u Italiji. Tamo smo gosti kod
Italijana. Prosle godine iSla oko 30 naSe dete. Imamo Prijatelje u nevolji, kamp na Kopaoniku, za
samohrane roditelje ima na moru i imamo Ruka nade Div¢ibare, radili smo seminare u Vrnjackoj Banji
lekara sestara, oni iz Italije su nam dolazili, i nas mama koje smo, medutim to smo bili obustavili jer smo
rekli da je to neSto Sto ¢emo nastaviti da radimo, jeste vazno, ali ne toliko koliko izgradnja, da sva ta
sredstva ne bi tamo trosili, da usmerimo ka izgradnji roditeljske kuce i klinike, i sada za izgradnju ove
nove roditeljske klinike u Beogradu, jer tamo je stvarno, ne treba ni da pricam, koliko je to tesko. Tako
sam dosla u NURDOR i prihvatila odmah. A da prvo udruzenje, posto sam bila na Institutu za majku i
dete, posle transplantacije ne mozete odmah kuéi, nego idete u roditeljsku kucu dole, to je Zvoncica (ako
sam razumeo)... Kod njih sam bila dole u roditeljskoj ku¢i. S tim sve njihove sistem rada drugaciji u
odnosu na na$. Placate smestaj u roditeljskoj kuéi, kupujete sva sredstva jer nemaju donacije, kao $to mi
imamo donacije, za hemijska sredstva, tamo sve kupujete sami. I ona me je pitala da se priklju¢im
Zvoncici, da radimo, medutim ja sam rekla da onog trenutka kada zavr§im sve sa svojim detetom, jer ja
sam tada tek bila pola zavrSila, da ne razmisljam o nikakvom udruzenju, jer mi je najbitnije dete. Dok sa
njim ne zavrSim sve. Medutim, taj sistem rada Zvonc¢ice i NURDOR-a. Drugo, Zvoncica je u Beogradu.
Ovde sama trebam prikupiti mame, mnogo mi je bolji sistem rada NURDOR-g, jer radimo na poboljsanju
uslova. Ne za pojedinacno, mi ne radimo pojedinacno za dete.

Moderatorka: Nego sistemski?
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Ispitanica: Sistemski, da. Ne poboljsanju uslova leCenja, jer svako dete je isto koje ude. Imamo donaciju
garderobe i sve...

Moderatorka: Da li to zna¢i da Zvoncica odbija decu i roditelje koji ne mogu da participiraju u
troSkovima?

Ispitanica: To ne mogu da vam kazem, ne znam. Ali, sam u to vreme 2010. bila u Zvon¢ici i placala sam
1.050 RSD nedeljno. Ali smatram da bi jako bilo ruzno da odbiju, mozda su se roditelji negde zaduzili,
imate masovno ljude koji su stanovali privatno. Nisu bili u roditeljskoj ku¢i, nego su bili privatno. Pre
transplatacije, jer moraju da budu deca tu, znam ljudi dosta koji su odavde isli gore iz Nisa, ili koji su
zracna terapija dete do 4. godine uvode u anesteziju prilikom zracenja, i onda masovno ljudi nisu bili ni
na institutu za onkologiju ni za radiologiju, oni su privatno stanovali. Sad, mi gledamo koje su i tu deca,
da im obezbedimo roditeljsku ku¢u, da ne placaju. Tako radimo sa ovima iz TirSove. Sad, Institut za
majku i dete je pri Zvonéici... Jo§ uvek Cuvam te uplatnice. Dok je ovde (..) sve besplatno, imamo i
JUNIS koje nam donira hranu, dajemo sve to, i na kliniku nosimo, i mamama sudove smo dobili dosta,
tako da mame sada, ja sam morala da nosim kada sam bila i svoje sudove, to su sve mame nosile, ja nisam
zauzimala mesta meni su donosili hranu od kuce da ne bi tamo zauzimala.

Moderatorka: Tokom ovih perioda boravka kod kucée, rekli ste mi da ste vi imali vrlo veliku pomo¢
prijatelja, okoline, ali isto tako da ste svesni da mnogi roditelji nemaju tu vrstu podrske. Da li
mislite da ima rezona da se moZda pokrene i neke inicijativa koja bi pruzala tu vrstu podrske
roditeljima, jer briga o detetu okupira ceo dan.

Ispitanica: Mislim da bih stala prva u red da objasnim ljudima da sam ne moze kroz tu borbu. Ne moze.
Znaci verujte mi. Moje dete nekad je trazila od mene da 4 sata sedim i ¢itam jednu istu bajku. A za tih 4
sata ja ve¢ neSto treba da pojedem, kako ¢ete? Nisam oktopod. Jer nije tako? A on trazi da vi sedite... To
je banalan jedan primer. Ja kazem moram da odem u kupatilo i sve to, to su potrebe svih nas, ne, on stalno
place. A da je sad otac, baba, deda, ili brat, sedne i vi zavrSite to. Bez obzira koliko ste dali dete ispred
sebe, treba vam bar pet minuta vremena da imate samo za sebe tih pet minuta vremena, da sedite sa
zbrkom u svojoj glavi, ako su vam krenule suze da ispustite te suze, da se ponovo vratite u normalu, da se
njemu posvetite. Znate koliko je meni znacilo kad je mogu da izadem? Meni ne treba niko. Ja mogu da
skuvam kafu i sat vremena izadem van. I sedim sat vremena sama sa sobom. Sredim se u svojoj glavi. A
onda kod njega budem pozitivna da se smeje. Ako ste vi non-stop pored njega ne mozete. TO nije
stavljanje roditelje ispred deteta. To je samo da bi sebe ponovo, da kazem napunite Tom pozitivnom
energijom, da on opet bude ispred vas i da ponesete i njegov i svoj teret na ledima. Jer, u ovoj bolesti mi
¢inimo nagle korake, osecate samo neku prazninu u sebi, koju apsolutno ni¢im ne mozete da zatrpate. Vi
ne osecate sebe, ne znate ni da li ste zivi, ja ne znam da li diSem, ja nisam znala da li sam jela, ja sam
zivela, verujte - kisela voda, mentol bombone, samo da se ne bi onesvestila i Secer da ne bi pao. To je
meni... Meni su no¢u ukljucivale infuziju sestre. I sada sam takav roditelj. Moje dete ako sada dobije
temperaturu, ako ono ne jede, ni ja ne jedem. Ako je pojela jedan keks ja ¢u sa njim. On je tih 12 dana
kritiéne operacije pojeo Cetiri keksa, mi smo ih zajedno pojeli. Znate kakav smo mi narod? Cujete - sva
sreca nije mene. | zatvorite ta vrata. Napravite taj neki zid. I viSe vas niSta ne zanima. A, kada vas zadesi
tako nesto, onda ste prvi koji hoéete kod nekog, ako ste mu pre toga okrenuli leda, a sad me pozovu neki,
koji me nisu zvali svo vreme dok mi je dete bilo, bila sam u takvoj situaciji da mi finansijska pomoc¢ nije
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trebala, sve §to sam imala sve je bilo na prodaju, ali ono §to mi je trebalo nisam mogla da kupim. Samo
podrska. Da znas, ako ti treba nesto pozovi. Ako treba ¢utacemo, ¢utacemo. Ja sam sa mojom drugaricom
znala da sedim, drugaricom od malena, mi smo znale da sedimo, ona je znala kako se ja tacno ose¢am, i
one pustala mene sat vremena ni reé, i da ustanem i samo da odem. Ona meni to nikad nije zamerila. Mi
smo i dalje. Jer ona mene poznaje. Zna kakva sam osoba. A ljudi od kojih sam najviSe ocekivala, imam
dva, i to rodaka, od kojih sam najvise ocekivala, jer smo odrasli zajedno, nikad nisu pozvali. Znaci,
pobegli su. Sad kad im je trebalo, oni me zovu - ja sam pitala da 1i se mi poznajemo. Kazem ja sam vas
gumicom obrisala. Vi meni nista niste mogli da pomognete. Finansijski mi niita nije trebalo. Zivot mom
detetu niste mogli da date, jer ja sam ta koja ¢u prva da dam. Tako da, razgovor sa ljudima u okolini
mislim da bi trebalo pod hitno da se to radi. Jer mislim da oni nisu ni svesni koliki je stepen obolele dece.
Da oni nemaju predstavu uopste o tome. Da svi zmure na to, a to je nesto $to je po meni, i pre nego $to mi
se dete bilo razbolelo, kada sam videla poruka za neko dete, ja sam pustila. Kada sam ¢ula za neko dete,
ja sam suzu pustila. Da vam ne pri¢am, iSle su price, meni suprug i dever imamo auto-Skolu i onda Cujete
komentar - a, zato im se dete razbolelo, oni uzimaju tude pare. Svest ljudi dokle ide. Treba pricati §to vise,
mislim da bukvalno treba jednom nedeljno na neko televiziji jedan lep razgovor sa roditeljima koji su
prosli, sa psiholozima, lekarima, da se to ¢uje, da se stvarno podigne na jedan visi nivo i da nekako
odjeknemo. Da dopremo do njih. Jer oni smatraju da mi trazimo neku finansijsku pomo¢ pa zato beze. Ne
razumem ih.

Moderatorka: Tokom ovog razgovora spomenuli ste mi i neki uznemirujuée epizode kojima se
svedocili, a vezane su za roditelje neke obolele dece. Da li vi u celom ovom procesu brige o deci,
kada posmatramo na tom sistemskom nivou, vidite i uloga centara za socijalni rad?

Ispitanica: Da, ali tada kada sam ja bila na odeljenju nismo imali socijalnog radnika. Ali kada smo
krenuli sa NURDOR-om, krenuli Soljicu razgovora, prve godine sam ja vodila tu Soljicu razgovora sa jo§
jednom mamom, prvo $to smo ukljucili - ukljucili smo socijalnog radnika sa klinike. Prvo $to je Zena
objasnila mnoge pravne stvari, koja prava me kao roditelji imamo, na jednokratnu pomo¢ grada, pa imali
smo pravo na tudu negu da dete prima, pa smo mi onda i$la u centar za socijalni...

Moderatorka: Socijalni radnik se priklju¢io na vasu inicijativu?
Ispitanica: Da, da.
Moderatorka: Prakti¢no na inicijativu nevladine organizacije?

Ispitanica: Da. Sve to na inicijativu nevladine organizacije. Ako neka mama Zeli samo sa njom da
popri¢a ima i tog zatvorenog tipa. Pozovemo i kazemo. Kakve su to teme i koji je to razgovor to ostaje
izmedu njih. Ali se vidi poboljSanje. Mnogo se vidi poboljsanje.

Moderatorka: Da li mislite da bi zapravo na sistemskoj razini trebalo ukljuciti?

Ispitanica: Trebalo bi. Da. Socijalni radnik obavezno. Nutricionista isto. Nema lekari kazu sve, ne
mozete vi malo dete od 2 do 4 godine staviti na taj strogi rezim ishrane. Ali imate decu od 13 do 15
godina, koje mogu da jedu, ali do odredene granice, primaju te lekove koji ih stvarno goje. Nutricionista
koji ¢e da se uklju¢i da mnogim mamama prvenstveno objasni. Jer moje dete nije stavilo... Ja sam do te
mere bila da nisam davala ni jednu jedinu grickalicu da pojede. Tek kad je on otiSao posle svega toga,

124



kada sam ga pustila na prvi rodendan, i oti$la po njega mama tog deteta mi je rekla - on je zlatno dete, on
se nije odvojio od Cinije Cipsa. A kad vidim ovde dete prima hemoterapiju, a ona onoliki dzak, to nije
zdravo, zato bih ja ukljucila nutricionistu. Socijalni radnik, nutricionista, psiholog, mislim da su to tri
stvari, tri odli¢no Coveka koja treba, ukljucujuci, normalno, lekara. On je na prvom mestu. Da bi to
mnogo znacilo. Ali da oni isto sistemski zajedno imaju dogovor, ¢ak i neko od nas roditelja da sa naSe
strane ispri¢a. Ziva re¢ je Ziva re¢. Ona mnogo vise znadi. Da taj tim ljudi - socijalni radnik, psiholog,
nutricionista, roditelj - budu jedan tim koji ¢e ovo na visi nivo. I mislim da ¢e mnogo biti bolje za
roditelje. To je neko moje misljenje. E sad ne znam misljenje drugih, ako ste radili anketu. Mislim da je to
karika jednako ja bi stvarno uspela da se nekako jos bolje resi problem, da kazem.

Moderatorka: Da li Zelite da dodate jo$ nesSto $§to smatrate vazno, a nismo otvorili kao temu u ovom
nasem razgovoru, a Sto bi poboljsalo kvalitet Zivota i dece i roditelja?

Ispitanica: Na prvom mestu to je svest okoline. Ne da nas gledaju sa saZaljenjem, ve¢ se divljenjem. Jer
to su deca koja zasluzuju sve najbolje. (..) To su mali borci. Pored svega onoga kada ih vidite sa onim
infuzomatima, a oni puni volje za Zivotom, toliko mali si¢usni, a tako veliki borci, od svega verujte mi da
oni izrastu u tako dobre i divne ljude, bez trunke neke zlobe u sebi... Znam da je moj sin prosle godine
dobio diplomu u odeljenju za najdrugarcinu. I mislim da svest kod ljudi, treba drzati te tribine, kako se to
ve¢ zove, sad ne znam bas sve stru¢no da kazem, mozda sam nesto i pogresila, da nas ¢uju i da tu decu ne
gledaju, opet kazem, sa sazaljenjem, ve¢ se velikim divljenjem i sa paznjom da ¢uju njih i da ¢uju nas
roditelji §ta ta deca prolaze i kroz Sta su sve prosla.

KRAJ
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Fokus grupa 6 — Beograd
Uvod

Ispitanica 4. Ovo nam je jako bitna tema jer imam problem sa ljudima koji stare polako sa
hivom. To su sada ljudi koji imaju i po 30 do 40 godina HIV. Znac¢i, do¢i ¢e neki momenat kada
viSe nece imati podrsku osnovne svoje zajednice, u smislu porodice i bi¢e problem zato Sto, vec
smo imali probleme sa domovima za stare, banjama, i tako dalje. Jako nam je bitna i promena
neka na nivou zakona.

Ispitanica 2: Dolazim iz fondacije za otvoreno drustvo. To je donatorska organizacija, bavi se
finansiranje projekata koji dolaze putem otvorenih konkursa i tako dalje. 1z razlicitih tematskih
oblasti. Inace sam volonter Belhospisa tri godine. Ucestvovala sam u raznim dogadajima, nisam
iSla u posete moram da priznam i naglasim, ali sam ucestvovala na neke druge nacine u radu
Belhospice-a. Fondacija za otvoreno drustvo je nekada imala program koji se ticao zdravlja, i
uopste zdravlja i tako dalje. Tako da sam ja dosla da podelim moje iskustvo mozda kao volonter,
pre svega. Relativno sam nova u fondaciji, pre toga se nisam bavila projektima. Ne zna se $ta ¢e
biti dalje. Tako da sam pre svega dosla jer sam u kontaktu dugo sa Belhospisom, poznajem
njihov rad i sama sam ucestvovala u njemu. Inace sam po struci magistar antropologije.

Ispitanica 1: Dolazim iz NORBS. Mi se bavimo podrskom iz oblasti socijalne, pravne zastite,
psiholoskom podrSkom obolelima od retkih bolesti, kao i ¢lanovima njihove porodice. Retke
bolesti su Vrlo ¢esto, mislim, hroni¢ne su i genetske, smrtonosne, najé¢es¢e oboljevaju deca, tako
da imamo dosta iskustva u radu sa obolelima kojima je neophodna palijativna nega. Inace, ja sam
socijalna radnica i psihoterapeutkinja pod supervizijom.

Moderatorka: Ja bih sada Zelela da otvorim jednu temu sa kojom iz ovog vasSeg kratkog
predstavljanja vidim da svi imate i direktan kontakt. Sta mislite o kvalitetu palijativne
zaStite u Srbiji koje je dostupna pacijentima u ovom trenutku? Znaci, Sta mislite o onome
Kakvo je stanje sada, a kako bi trebalo da bude, ako moZete neku vrstu komparacije da
napravite?

Ispitanica 1: Moje prvo pitanje kakvo je stanje sada. Nepostojece. Ono $to ja primecujem iz
iskustva jeste da vec¢ina osoba kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje jeste u domovima za
stare osobe, da ne postoje centri koji se bave iskljucivo time, osim Belhospisa.

Moderatorka: Koji je nevladina organizacija.

Ispitanica 1: Tako je. Znaci da ne postoji na nivou zdravstvenog sistema, drzavnog, ustanova
koja zbrinjava isklju¢ivo osobe kojima je potrebna palijativna nega.

Ispitanica 2: Ja bih samo Zelela da dodam da postoje bolnice u kojima imate odeljenje za
palijativiu negu,, u kojima je dozvoljeno, ako se ja seCam, 15 dana da se ostane, pacijent
stabilizovao se ili ne, posle toga ga Salju ku¢i. Medutim, imajuci prijatelje po bolnicama doktore
koje rade, znam da se ta palijativna odeljenja koriste ¢esto za zbrinjavanje drugih ljudi, sa drugih
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odeljenja kada nema mesta. Endokrinologije ili bilo kog drugog... Tako da ¢ak i to malo nesto Sto
postoji, eventualno, se ne koristi kako valja. Nazalost.

Ispitanica 4: Da li mozete da mi ponovite pitanje jo§ jednom?

Moderatorka: Kakav je kvalitet palijativne zaStite u Srbiji danas, a kako vi vidite da bi to
palijativno zbrinjavanje trebalo da izgleda?

Ispitanica 4: Nikakvo. Nikakav kvalitet. Sve zavisi od porodice. Da li ima$ prijatelje, porodicu i
nekoga da se brine o o tebi. Ako si star i bolestan, imam prilike da vidim, zivim na Dor¢olu, gde
je 70% starih ljudi, i to treba snimiti jedan dan. Koliko starih samih usamljenih osoba ima.
Nemaju nikakvu pomo¢, nikakvu negu i mislim da je to katastrofa. Ovo §to su navodno napravili
neka mesta, to su nedostupna mesta, apsolutno, a da ne pri¢am jo§ o ljudima sa infektivnim
bolestima. To je Nemoguca misija.

Moderatorka: Vi radite sa specificnom grupom ljudi?

Ispitanica 4: Nasi ljudi uglavnom umiru na infektivnoj klinici ili u krugu porodice. Nema
nikakvog mogucéeg mesta gde bi bili primljeni.

Moderatorka: Kako bi po vasem misljenju trebalo regulisati palijativno zbrinjavanje
pacijenata koje sve elemente bi ta vrsta, da kaZemo, zdravstvene usluge trebalo da sadrzi?
Znaci, pretpostavljam da je zdravstvena medicinska nega jedan od elemenata, ali ne i
jedini.

Ispitanica 1: Po meni postoje dva, recimo, nacina. Jedan je u rezidencijalnim ustanovama, a
drugi je neka vrsta povremenog palijativnog zbrinjavanja - stru¢njaka koji bi dolazili u porodicu.
Jer ono Sto je karakteristicno za retke bolesti jeste da je, na primer, amiotrofi¢na lateralna
skleroza, koje se javlja od 30-te, 35-te godine u roku od pet godina, to je toliko progresivno
opadanje 1 propadanje svih funkcija i osoba umire u roku od pet godina. Znaci to je osoba koja je
ve¢ izgradena i porodi¢no, ima uglavnom razvijen neki sistem podrSke, jer je do tada bila
potpuno zdrava. I mi ¢esto imamo partnere tih osoba koji nisu za smeStanje u instituciju, ali isto
tako nemaju dovoljno kapaciteta da 24 casa brinuo obolelom. Tako da bi po meni bilo pitanje
izbora. Da li, recimo, neka ustanova koja je fokusirana isklju¢ivo na to gde bi osim zdravstvene
zaStite, postojala 1 neka vrsta socijalne podrske, psiholoska podrSka, kao 1 podrska za ¢lanove
porodice umiruceg pacijenta. A sa druge strane, recimo, neka vrsta palijativnog zbrinjavanja koji
bi se desava u okviru porodice. Da li bi to bio neki tim koji bi dolazio na nedeljnom nivou,
provodio par sati ili po potrebi koji porodica za tim istim timom ima.

Ispitanica 2: Ja bih se slozila skroz da ne ponavljam §ta je rekla Ispitanica 1. To bi trebalo da
bude jedan holisticki totalno pristup gde bi postojala neka institucija, jer, radec¢i kao volonter u
Belhospisu, ja znam da taj dolazak jednom dnevno kuéi na pola sata-sat, volonterska poseta koja
malo razbije rutinu tih ljudi umirué¢ih pacijenata nije dovoljna. I da je najveci problem u stvari,
Belhospis se uglavnom bavi onkoloSkim pacijentima, uglavnom, ne samo, najvec¢i deo. Jeste, to
su uglavnom stariji ljudi, o kojima porodica ne moze da brine 24 sata, rade i tako dalje. Oni su
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totalno socijalno izolovani. Sami su kod kuce po ceo dan, eventualno im razbiju to posetom
jedan do dva puta nedeljno. Znaci trebalo bi negde eventualno da se smeste, kvalitet zZivota ne
moze da se produzi, ali barem kvalitet zivota da im se poboljsa koliko je to moguce. Ne samo da
im se smanje bolovi, nego prosto i taj neki dodatni socijalni momenat koji dodatno otezava tesku
situaciju. Ovo sada $to Belhospis ima dnevnu bolnicu je ve¢ veliki pomak za za nase drustvo, ali
nedovoljan.

Moderatorka: Sta se deSava sa obolelima od hiv-a koji u duZem vremenskom periodu..?

Ispitanica 4: Sad ¢u da vam kazem. Najveéi problem kod nas je $to smo mi izmedu socijalnog
sistema 1 zdravstvenog sistema. Mi nigde ne spadamo, prakti¢no, ceo. I onda kada bi se udruzili
socijalni i zdravstveni sistem na normalnom nivou mozga, a ne na nivou politike i ostalog, to bi
bilo potpuno drugacije. Ovako da bi dobio neku uslugu, usluga mora da postoji u socijalnom
sistemu. A nje nema za HIV pozitivne osobe. I Sta onda da dobijes? Nista. Sad se mi borimo da
dobijemo neku uslugu, da je napravimo, to je isto jako teSko, ta usluga bi podrazumevala od
psiholoske podrske i do kuéne posete, i sve to zajedno. I pokusavamo da napravimo neke
standarde za sve to. Medutim, nikako da se ova dva ministarstva dogovore, da bi mogli
zajednicki da napravimo te neke standarde za uslugu, pa da imamo uslugu, pa da onda na nivou
opstina postoji potreba. Zna se, ima$ pet ljudi na nivou, ne znam, opStine, pa koja organizacija
postoji na toj opstini, ta organizacija ¢e da radi, pa ¢emo da placamo organizaciju koja ¢e da radi,
da bi imali na neki na¢in uslugu. Ovako, mi nismo nigde. Sta se deSava? Uglavnom se resava sve
u krugu porodice, ako neko nema porodicu dode na kliniku i bude tamo dok ga ne izbace...
Mislim, postoji momenat kada jeni klinika viSe ne moze da mu pomogne, odlaze ku¢i i umiru.
Stvarno u jako teskim uslovima. Jer, nazalost, hiv je po¢eo kao bolest ne samo gej osoba, nego
jako ugroZenih socijalnih osoba koje su na granici sistema. Osobe koje, kako bih rekla, prodaju
ljubav. Sve §to kazu drugaciji naziv ne svida mi se. Onda gay osobe, LGBT, MSM populacija,
man have sex with man, tako zovu ljude koje, osobe koje imaju i Zene, Zive u normalnom braku,
ali plus vode ljubav sa muskarcima. Najmanje ima Zena, a najviSe ima mladih muskaraca.
Potpuno se poslednjih godina izmenila situacija sa hiv-om, zato §to ima lekova, ljudi dugo budu
zdravi, nisu bolesni. Ali, §ta sa onom populacijom koja je ve¢ godinama bolesna 1 koji su sada
dosli u situaciju da zaista jako puno bolesni? A ima ih dosta. I nema nikakve pomo¢i za njih.
Ako nemaju porodicu...

Moderatorka: Hoéete da kaZete da su oni zapravo izvan sistema?

Ispitanica 4: Jeste. Potpuno izvan sistema. Ne prepoznaju ih. Mnogo je kompleksna ova oblast
da bi ja rekla u jednoj recenici. PokuSavam nekako da sumiram sve, a jako je tesko jer, kad se
dohvatite, prvo, istorije cele, pa ko je sada bolestan, pa ko je bio bolestan, kome pomo¢i, ko je
pomagao... Mi ne mozZemo, jedva smo uspeli jednu osobu da ubacimo u dom za stara lica. To je
bila nemoguca misija. A ona je potpuno zdrava, odrzavana, negovana, dobro izgleda. A $ta je sa
osobom koja ne bi bila u tom sistemu, nego bolesna? Ne moZemo ni banje da dobijemo za ljude,
da ne priCamo o druge. Diskriminacija se ponovo povampirila, toliko sada ima slucajeva
diskriminacije. Ne mogu ni da pricam o tome koliko ima problema. O samoj hospitalizaciji
pacijenata, pa onda... Trebalo bi kao svuda u svetu da postoje hospisi. A to kod nas samo radi
Belhospis. Ja ne znam da li je ikada u Belhospisu bila HIV pozitivna osoba. Mislim da ni tamo
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ne moze da ude. Nisam sigurna, ne mogu da garantujem, ali mislim da niko nije zavrSio u
Belhospisu.

Moderatorka: Da li vasa organizacija ima neku vrstu savetovalista?
Ispitanica 4: Da. RazliCite organizacije imaju.
Moderatorka: ... u kome vi instruirate pacijente kako da se probiju kroz sistem?

Ispitanica 4: Da, da, naravno. Ali, nema probijanja kroz sistem, zato §to, na kraju krajeva, zakon
postoji o infektivnim bolestima. I onda se svi vezu za taj zakon. Gde osoba koja ima infektivnu
bolest ne moze u kolektiv sa drugim osobama, pogotovo ako je ve¢ bolesna u krajnjem
stadijumu, gde lako moZze da inficira druge.

Ispitanica 1: Nadovezala bih se na Ispitanicu 4, da su oboleli od retkih bolesti takode
neprepoznati u sistemu, jer Postoji velika separacija zdravstvenog sistema i socijalnog sistema.
Gde se stalno oboleli od, jelte, neprepoznatih bolesti, da li su to retke bolesti ili hiv, nalaze
izmedu.

Moderatorka: Ili, recimo, oboleli bez dijagnoze.

Ispitanica 1: Tako je. I ono $to je Jeste Vazno je upravo ta integracija i multidisciplinarni pristup
obolelom 1 specijalizovane usluge socijalne zastite. Koje u sistemu ne postoje. Sve se vezuje za
pravilnik o telesnom oSte¢enju, da li je to osoba sa hiv-om, da li je to osoba bez dijagnoze,
autizam, oboleo od retke bolesti, tako da neka vrsta...

Moderatorka: Vi mislite da bi trebalo napraviti neku vrstu podpravilnika koji bi
targetirali specifi¢na socijalne grupe.

Ispitanica 1: Tako je. | pravilnik koji se ne bi prezivao isklju¢ivo za dijagnozu, nego bi
posmatrao pacijenta, korisnika, kako god, kao celinu. Jer dosta Cesto, to je vezano i za osobe sa
hivom, je u stvari vrsta nevidljivog invaliditet, koju vi kada dodete na komisiju PIO fonda ne
mozete da vidite. Tako da integracija ta dva sistema i multidisciplinarni pristup i specijalizovane
usluge podrske.

Moderatorka: Kako stvari stoje vezane za dostupnost informacija? Mnogi pacijenti na
ovim fokus grupama su se Zalili da nemaju bazi¢ne formacije gde se, recimo, nalaze te
jedinice za palijativho zbrinjavanje, kome mogu da se obrate... Da li vi na nivou vasih
organizacija radite nesSto Sto, imate li neki predlog kako da se na sistemskom nivou stvar
reguliSe? Jer ocigledno problem nije fragmentaran.

Ispitanica 1: Mi imamo besplatnu liniju pomoc¢i gde se najvise koristi u cilju informisanja
obolelih o razli¢itim pravima. Ono §to smo mi pokusali da uradimo jeste Sirenje informacija, $to
kroz medije, §to na nivou zdravstvenih i socijalnih ustanova kroz deljenje nekih materijala. Po
meni, bilo bi vazno da se sa svedena lokalni nivo, jer dosta ljudi nemam pristup niti Beogradu
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kao jednom od najvec¢ih gradova niti ima pristup internetu niti ide kod lekara ili je zdravstvena
nega na nekom nizem nivou tako da po meni, lokalni nivo spustiti se malo na neka manja mesta,
1 mislim da je vrlo vaZzno povezivanje sa profesionalcima 1 institucijama koje ¢e onda da Siri
formaciju.

Ispitanica 2: Ne znam koliko ljudi znaju o Belhospisu, (..) u ime Belhospisa, jer nisam pozvana
zbog toga, ali bi odgovorila na liénom nivou da sam imala u porodici i medu prijateljima obolele
od karcinoma, gde su od mene saznali za Belhospis. Nisu saznali iz novina, medija i tako dalje...
Nego su slu¢ajno mene poznavali, ja sam bila volonter, pa sam ih uputila tako preko licne
preporuke. Znam jednu gospodu koji su rekli na VMA doktori da se obrati, ali to je usamljeni
slucaj. Ja ga Eto licno znam, ali ne znam puno ljudi koji su saznavali nekim regularnim
kanalima u domovima zdravlja, ili na taj nacin koji bi trebao, ili iz medija. Ja se trudim li¢no
koliko mogu, mislim da je jako vazno. Koliko ljudi ima mogucnosti za PR-om i za takvim
stvarima, i to je diskutabilno. Ni u organizacijama nije uvek to dostupno. Niti je to uvek medima
interesantno. Nazalost.

Moderatorka: Da li imate iskustva, da li palijativni pacijenti imaju neku vrstu prednosti
prilikom zakazivanja pregleda, i ostvarivanja razlicitih usluga zdravstvene zastite?

Ispitanica 1: Trebalo bi u svakoj zdravstvenoj ustanovi na $alteru da stoji da oboleli od retkih
bolesti, oboleli od karcinoma, oboleli od hiv-a, imaju prednost, to jest da mogu bez zakazivanja
pregleda da budu pregledani kod lekara. Iz prakse se pokazalo da to nije slucaj. Da se ¢eka isto
kao 1 bilo koji drugi pacijent koji je doSao zbog gripa, na primer. Sve se opet vezuje za telesno
oStecenje. I na subvencije koje osobe sa odredenim stepenom telesnog oSte¢enja mogu da
ostvare, kao $to je ukidanje pdv-a, smanjivanje racuna za elektri¢nu energiju...

Ispitanica 4: Tuda nega i pomo¢.

Ispitanica 1: Da, na osnovu tude nege i pomoc¢i. Ali imate razli¢ite subvencije. Smanjivanjem,
recimo, nekih racuna, nalepnice za automobil, smanjivanje za PDV na registraciju vozila,
uvozenje automobila, putarine, ali se sve vezuje za stepen telesnog oStecenja, nije fokusirano
isklju¢ivo na umiruée pacijente. I ono Sto je, na primer, zanimljivo ba§ za tu subvenciju za
elektri¢nu energiju, brojilo mora da bude na ime obolelog.

Moderatorka: A ne na ¢lana porodice?
Ispitanica 1: Ako imamo dete, brojilo se ne vodi na njega. Na primer.

Ispitanica 4: Ja ¢u samo da kazem da je kod nas najveci problem diskriminacija. Jasno vam je da
to odlucuje o svemu. Ako je neko iz malog mesta taj nece ni reci da je HIV bolestan. Leci se u
Beogradu, prijavljen je na neku bezveze adresu, dolazi iz ko zna odakle nekog malog mesta, ako
ima 30 kuca u selu zamislite ako bi saznali da je on hiv pozitivan. Ne da mu niko ne bi usao,
nego bi ga zaobilazili u Sirokom krugu 5km. To je najveci problem u ovoj oblasti gde sam ja. |
onda imamo ono §to sam rekla - dva na¢ina gledanja, novi mladi, i drugi stari koji su upotrebi za
palijativom. Informacije se isto po tome gledaju. Ovi mladi svi znaju - internet, umeju da dodu
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da informacija, ovi stari, ne da ne znaju nego ne znaju da kazu da im nesto treba. Ne znaju da su
diskriminisani ¢ak. Tako da su to nekako sve stvari koje vode ovu pricu u kojoj ja radim i ova
oblast. Nista nije jednostavno i nista nije isto. Naprotiv, ako kaze$ da si hiv pozitivan ti si u jako
velikom problemu. A ne da te puste kao pre, zato §to vlada grip pa da se ne prehladis. U stvari ne
bi trebalo, ali je tako. I nazalost oni lekari koji su bili nauc¢eni ovih godina otisli su, sada su dosli
novi lekari koji opet niSta ne znaju. Opet treba ponovo da se obrazuju, da se prica o hiv-u, zaista
to mnogo usmerava na$ rad. Mi pokusavamo da dajemo informacije svima. Nazalost poslednjih
godina donatori nekako nisu sreé¢ni da daju pare organizacijama koji rade sa hiv-om, tako da sve
manje i manje imamo mogucnosti da apliciramo ba$ za pomo¢ ljudima. Moramo da apliciramo,
recimo, bila je dekada Roma za nekih fond gde ¢emo da dobijemo za Rome, ali ima i za rizi¢ne
grupe, pa tu kao 1 sad ti radi$ nesto Sto uopste u zivotu ne bi radio, zato da bi doSao do nekih
parica da moze$ da radi$ sa svojim ljudima. I to mene uzasno nervira. Zato i ne radim vise, sada
sam u uniji, a moja organizacija stoji. Ne radimo niSta, prosto sam izgubila Zelju i1 volju, ja ne
vidim da je nesto poboljsavano. Naprotiv, sve gore i gore u ovom nasem sistemu.

Ispitanica 2: Ja ne znam odgovor na vaSe pitanje konkretno. Mislim da je Ispitanica 1
odgovorila dosta dobro. Ali sam svojevremeno pre 2 do 3 godine imalo dosta zdravstvenih
problema, obisla sam bukvalno sve bolnice u Beogradu, ni na jednom Salteru nisam videla taj
natpis. Osim da trudnice idu preko reda, da se vadi krv i to. Nisam videla apsolutno nigde, a
stvarno sam prosla odeljenja i Klinickog centra i tako dalje. Sva sre¢a nije mi nista. To je druga
stvar, ali ni na jednom Salteru nisam videla da neko oboleo od retkih bolesti, hiva, bilo Cega,
karcinoma, ima prednost osim trudnica.

Ispitanica 1: Ako niste pravnik pravnica, ¢lan porodice - vrlo tesko ¢ete doéi da informacije. Isto
na primer zakazivanje pregleda. U slucaju da u drZavnoj ustanovi ne mozete da zakazete pregled
u roku od 30 dana vi po pravu imate da odete privatno i da vam to bude refundirano. To ljudi ne
znaju. To mozda eto mladi, rekla je Ispitanica 4, sa interneta mogu nekako da dodu do
informacije ili kroz razliite drustvene mreze. Starija osoba obrazovnog materijalnog
tehnoloSkog niZeg statusa to ne moZe da zna nikako. I mi kao organizacija koje pruza direktno
pomo¢ obolelima ne samo od retkih bolesti, nas zovu ljudi kako da izvadimo zdravstvenu
knjizicu, mi se trudimo da dajemo informacije, ali ne moZete vi ipak imati toliki obuhvat
stanovniStva kojima su potrebne zaista najbazi¢nije informacije.

Ispitanica 2: Da biste otisli privatno, vi treba da imate finansijska sredstva da odete privatno. Na
drugu stranu §to posle ta refundacija traje beskonacno dugo...

Moderatorka: To je poseban problem.

Ispitanica 2: Opet, ja ¢u da se vratim na Belhospis i na onkoloske pacijente, tu se jako mnogo
novca trosi za te lekove, ljudi dodu u jedan stepen gde vise nemaju novce ni za bazicne potrebe,
trudicu se da izlece €lana porodice. Tako da odlasci kod privatnika posle postaju veliki luksuz.
Mislim, a da vi toliko novca date i to nije samo jedan privatnik, to je (..) specijalista ako ne
dodete u roku od 30 dana na red. A uglavnom ne dodete.
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Ispitanica 1: Da li postoje posebne usluge? Konkretno vezano za pravilnik o medicinsko
tehnickim pomagalima, vi imate aparate za disanje koji su za kuénu negu, ventilator, 24 casovni
koncentrator kiseonika, $ta god, koji se vezuju za iskljuc¢ivo bolest, ne za stanje. | onda vi imate
pacijenta koji boluje od neke retke bolesti za koju nikad niko nije ¢uo, a posledica je toga da
nema, kapacitet plu¢a mu je apsolutno neupotrebljiv i onda vi ne mozete da dobijete o troSku
Fonda pomagalo koje je neophodno za Zivot pacijenata. |1 u tom smislu to jeste palijativni oboleli
koji apsolutno nema nikakvu podrsku od strane drzave. Niti ¢e njega neko da primi u
zdravstvenu ustanovu da ga stavi na aparat za disanje.

Moderatorka: Znaci predlog je pomeriti fokus sa dijagnoze na stanje pacijenta?
Ispitanica 1: Tako je.

Moderatorka: U ovom razgovoru dosadasnjem otvorili smo temu ne povezanosti i
paralelnog funkcionisanja 2 jako vazna sistema koji bi trebalo da se proZimaju, bar kada
govorimo o, a ne samo o tome, o palijativnom zbrinjavanju pacijenata. Kako vidite ulogu
sistema socijalne zaStite, na kojim tackama bi ovaj sistem morao da se rekonstruise, kako
bi se palijativna nega podigla na jedan visi nivo? Gde vidite probleme?

Ispitanica 1: Prvi problem se odnosi na materijalne usluge koje su pa skoro nepostojece. Postoji
ova tuda nega i pomo¢, koja je osnovna i uvecana, u svakom slucaju to je nedovoljno finansijskih
sredstava. Negde tu ubaciti deo neke novcane naknade koja se odnosi i na... Jer tuda nega i
pomoc¢ je u stvari naknada koja se koristi da bi vi platili osobu da brine o obolelom. S obzirom da
ljudi nemaju finansije niti za lekove niti za pomagala, oni to koriste u te svrhe. Ili za posebnu
hranu, $ta god. Znaci, da li povecati sredstva ili uvesti jo§ neku uslugu koja ¢e se fokusirati bas
na taj momenat pruzanja podrSke u smislu da se skuva hrana, da se nesSto sredi... Postoji ta
pomo¢ u kudi, ali to je opet, vrlo malo ljudi pruza tu pomoc¢ i uspeva da ostvari. Takode,
psihosocijalne usluge koje kao postoje u zakonu, ja licno ne znam da se one primenjuju. Postoje
razne savetovaliSta koje pruzaju usluge, recimo, savetovanja, ali se sve svodi na dolazak li¢no
kod njih. Ja koliko znam u sistemu socijalne zaStite niko nema pruzanje psihosocijalnih usluga
kod kuce.

Moderatorka: Sto automatski iskljuuje palijativnog pacijenta?

Ispitanica 1: Tako je. I ono Sto bi bilo dobro razmatrati Jeste bas uvodenje neke specijalizovane
usluge bas za umiruéi pacijente. Sad koje bi to bile, ja ne znam, mozda ba§ to. Odlazak na
adresu, jacanje kapaciteta porodice, Sirenje ili uklju€ivanje te porodice u neka Sire kontakte, po
meni opet se vratamo na to da je vazno raditi na lokalnom nivou i da zajednice bude ta koja, 1
koja je ukljuciva i koja ¢e da se ukljucuje.

Ispitanica 4: Sta je problem? Uvek je problem sa hivom §to kada je usluga u pitanju u sistemu
socijalne zastite, ve¢ sam rekla, usluga koja je specifi¢no za hiv pozitivne osobe. A potrebna im
je. Mi smo probali i pokusali da tu uslugu uvedemo u sistem i sada ostalo je ove dve godine
sledece, napravili smo znaci, ponudili smo standarde, ponudili smo sve S§to treba za tu uslugu,
medutim sada treba, naravno lobiranje na oba sistema da bih uspela da ude ta usluga u sistem
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socijalne zastite. Dok je ovako, ne postoji jedna odredena usluga koja bi odgovarala po meri HIV
pozitivnog Coveka i jako tesko mogu da dodu do bilo koje usluge. Prvo ni jedna ne odgovara.
Kuéna poseta - probali smo, recimo, i rekli smo u jednom slu¢aju da je hiv pozitivna - niko nije
hteo da dode. Ni jedna osoba koja radi i pruza pomo¢ nije htela da dode.

Moderatorka: Govorite o0 medicinskoj pomo¢i?

Ispitanica 4: Preko socijalnog sistema. Preko centra za socijalni rad. Znaci Potrebno je raditi bas
na uvodenju te specifi¢ne usluge. Ne mogu babe i1 zabe. Ne moze da bude to jedna usluga koji ¢e
svima da odgovara. A, ovo je jedna zaista vrlo specifi¢na bolest. Tako da kada je u pitanju
umiruéi pacijent i on je specifican. Sve §to je vezano za HIV je specificno. I ne moZze da se ubaci
u dzep s drugim bolestima, ne moze. Moze samo da se kaze - jeste Potrebno je, potrebni su
centri, potrebno je ovo ono, ali sve je specifiéno. Razumete §ta ho¢u da kazem? Da ako je u
pitanju hiv pozitivna osoba sve je odredeno. Ne moze da bude isto kao za obi¢nu osobu koja
umire od raka i od bilo ¢ega. Mora da bude ¢ovek koji je edukovan za rad sa hIV pozitivnim
osobama, mora da bude medicinska sestra koja zna da radi i kako da radi. On ne treba da bude
socijalno izolovan. Naravno da ne treba. | zato jeste sve u krugu porodice i infektivne klinike.

Moderatorka: Kako vidite i da li uopste vidite ulogu centara za socijalni rad u ovom
procesu?

Ispitanica 1: Socijalni rad je prvo mesto kome se osobe sa bilo kakvim problemom obracaju.
Ono §to je centar - centar je organ starateljstva i1 centar je organ koji Vrlo Cesto ne pruza direktne
usluge, nego izdaje reSenje da li mozete ili ne mozete da ostvarite pravo.

Ispitanica 4: Ali ne po zdravstvenom stanju?

Ispitanica 1: Pa zavisi za $ta im se obracate. Znaci, i 1 vna primer ako se obracate - ja kao majka
decaka koji ne moze sam da ide u $kolu, ima potrebu za li¢niim pratiocem, ja se obratim centru
za socijalni rad koji meni izda reSenje da ja mogu da koristim li€nog pratioca, ali centar ne pruza
tu uslugu. Tu uslugu pruza druga licencirana organizacija, u Beogradu jedna jedina i ja imam
papir da mogu da koristim to, a ovi ljudi kazu - mi nemamo, 300. ste na listi. | vi imate pravo,
ali ne mozZete da ga iskoristite. To je ono Sto se deSava, a to viSe nema veze sa centrom. Centar bi
mogao, jeste dobra poveznica sa drugim organizacijama koje pruzaju licencirane usluge, po
meni, sada je to druga tema ali zaposleni u centru za socijalni rad su preoptereceni, mislim da
rade najbolje $to mogu u ovom sistemu. Ali da bi uloga centra mogla da bude veca 1 adekvatnija
u smislu da se viSe bavili korisnicima, manje reSenjima, i papirologijom administracijom, da,
smatram da bi mogla. Zaboravila sam §ta je pitanje bilo...

Moderatorka: Kakva je uloga centra?

Ispitanica 1: Nazalost samo kao, pa ¢ak ne ni kao posrednik, nego oni kazu da imate pravo ili
nemate pravo i to je to - njih vise ne zanima da li ¢ete vi to pravo moci da ostvarite.
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Moderatorka: Da li mislite da tu moZda nesSto treba uraditi i §ta? Ako sam dobro shvatila, i
vi ste socijalna radnica, pa imate uvid u funkcionisanje?

Ispitanica 1: Struktura zaposlenih i, generalno, funkcionisanje centra za socijalni rad se vrlo
¢esto menja. Mi sad imamo voditelje sluCaja, jedna osoba koja vodi slucaj. Ali ako vi, po
zakonu, ne znam, mozete da se bavite, 70 sluCajeva da imate, a vi imate 250 - apsolutno je
nemoguce ocekivati da mozete barda ispratite Sta se deSava posle sa tim. Ono Sto bi centar ono
Sta bi centar, $to ja smatram da bi mogao, da ima vise zaposlenih, da postoji bolja trijaza i da se
vise paznje posvecuje tom nekom vise psihosocijalnom modelu, pre nego tome - aha, vidim ti si
imas primanja tolika i tolika imovinu toliko i toliko nemas ili imas pravo.

Ispitanica 4: Ja ne znam sve te stvari Jer prosto nije deo onoga Cime se mi bavimo. Ljudi koji
zive sa hiv-om OSTVARUJU veliki broj usluga u centru za socijalni rad. DeSava se, $to ne bi
trebalo. Ti dobijes ili ne dobijes neku pomo¢, ne zbog svog zdravstvenog stanja, nego zbog
socijalnog stanja, zbog socijalnog statusa - da li ima$ ili nemas$ novac, koliko imas$, da li imas ili
nema$ manje. Medutim, desava se da kada mi dodemo sa osobom, ne da interveniSemo nego
prosto objasnimo o ¢emu se radi, osoba dobija socijalnu pomoc¢, ali to je u okviru Beograda, jer
smo u Beogradu. Sta je sa onima koji nisu iz Beograda? Desavalo se da su u nekom manjem
gradu, recimo u Pozarevcu, decko kako ude na vrata centra za socijalni rad - kazu mu niko nije tu
dodi sutra. Tako su ga Setali jedno godinu dana, dok nismo pozvali zastitnika za prava pacijenta i
onda je on doSao, pozvao telefonom - sledeceg dana je dobio ono §to je trebalo da dobije i Sto je
trazio da dobije. A zaista u teskoj situaciji. Mislim, nije izmiSljena prica i nije zbog toga sto je
imao HIV, nego nisu hteli da ga prime zato $to je imao hiv. DrZali smo puno edukacija, u centru
za socijalni rad, i zaista ima ljudi koji razumeju pricu i apsolutno im nije bitno da li je neko hl1V
pozitivan ili nije. Ali, ima$§ ljude koji dodu - pa kad izade pere ruke. DeSavala su se i takve
situacije. U principu mislim da treba kontinuirana edukacija centrima za socijalni rad o svim
ovim stvarima o kojima smo pricali. Veza sa drugim pruZaocima usluga. Da znaju Koga sve ima
1 ko postoji. Da ima neku bazu, gde mogu da posalju ljude. Ne samo da bude vezano za Centar za
socijalni rad. Znac¢i da moze da pomogne nekom.

Ispitanica 1: Slozila bih se sa ovim da se Vrlo Cesto centar vezuje isklju¢ivo za materijalne
usluge. Ono $to bi trebalo 1 Sta moze biti kao za unapredivanje rada centra za socijalni rad jeste
da ako vama dode osoba koja trazi materijalnu pomo¢, a vi vidite Sta se sa njom deSava, da
centar bude taj koji ¢e da ih informi$e 0 uslugama. Usluge dnevnog boravka, dnevnim uslugama
u zajednici, personalnog asistenta, licnog pratioca, jer ima masa usluga. Neki centar pruza, a neki
centar ne pruza. Zato $to se sada pomerio centar na pruzanje usluga od strane nevladinog sektora
koji je licenciran. Ali da centar bude taj koji ¢e da pravi mrezu i da Siri mrezu podrske osobe koja
je dosla isklju¢ivo zbog materijalnog stanja. Jer ona ne zna za drugu. Znaci - meni treba lek,
moje dete je bolesno, oti¢i ¢u do centra oni ¢e mi dati tu tudu negu i pomo¢ 25.000 i to je to. Ali
kada bi postojao fokus na mene kao majku, samohranu majku koja je izolovana od strane
drustva, ¢ije dete ide u Skolu a ona mora da ga prati, ili dete koje ne ide u Skolu i nema nikakav
kontakt sa vr§njacima, da se mapiraju $ta je sve ono §to meni...

Moderatorka: Da se napravi odrzivi projekat.
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Ispitanica 1: Tako je. Sta je sve ono $to meni i mom detetu moZe biti podrika, osim tih 25.000
dinara. U tom smislu informisanje od strane stru¢nih radnika u centrima za socijalni rad Sta je
ono , koje usluge postoje koje bih ja mogla da koristim.

Moderatorka: Da li vam je poznato iz rada vasih organizacija da li neko od pacijenata u
toj palijativnoj fazi odbio da uzme odredeni lek i da li je to uticalo na promenu tretmana
unutar institucije u kojoj se le¢i?

Ispitanica 1: Iz privatnih kontakata - da, odbio je da uzme lek, jer, mislim govoirmo o osobi koja
je u umirucoj fazi, koja je depresivna i koja Zeli da samo to prestane. Tretman zaposlenih je bio
prili¢no isti u smislu nezainteresovanosti. Niko tu nije bio uklju¢en , niti psiholoska niti
psihijatrijska ocena, podrska, Sta god... E, sad, Sto se ti¢e obolelih od retkih boolesti, mi cesce
imamo problem da se ne moze do¢i do terapija raznih ili se koriste alternativne metode lecenja
koje opet, takav izbor moze uticati i utice na odnos lekara pacijentu. Ali za ovaj deo - ne znam d
aje iko odbio.

Ispitanica 4: Nije primenLJivo uops$te u nasem sluc¢aju.
Ispitanica 2: Jel se to odnosi samo na lek?
Moderatorka: Terapijsku proceduru , $ta god...

Ispitanica 2: Zato $to sada razmisljam, je li , znam da su Belhospisu odbijali volontersku pomoc¢,
ne lek nego posete volontera i tako dalje, upravo kao - ho¢u da budem sam, ne¢u da nikoga
zamaram. medutim, posto su oni dosta uporni u tome da ipak ljudi dobiju neko drustvo da izadu
1z svog balona nesre¢e u kome Zive na kraju uglavnom se desi da pristaju 1, naravno, posle budu
1 sreéni $to su ti volonteri dosli, malo im se zivot, eto, u tom smislu promeni, ali ljudi vrlo Cesto u
startu odbijaju, jer mozda 1 nece da dele svoju muku, moZda im je 1 neprijatno to su nepoznati
ljudi itd. Inace, Belhospis ne moZe da daje terapiju i ako, na primer, dode, a neko je u bolovima
itd., lekari Belhospisa mogu da primene samo terapiju odgovaraju¢eg Doma zdravlja i onda se
vrlo Cesto desava da oni mogu da daju preporuku da bi neka kombinacija lekova bila bolja, pa
onda ako ¢lan porodice ode u Dom zdralvja i, opet sa obuke znam, onda lekar u Domu zdravlja
ne pristane na to iz sujete ili ¢ega god, tako da ima i tih trvenja. Ne da ne¢e da uzmu lek, nego
mozda ne mogu da dodu do bolje kombinacije lekova zbog neslaganja misSljenja lekara 1
ordinirajuceg lekara, iako su lekari u Belhospisu naravno pored svega bave terapijom bola. Jer
im je to nekako primarno. Volonteri su za neke druge stvari.

Ispitanica 1: Ne znam da li je primenjivo u ovom slu¢aju, ali mi imamo obolele od retkih bolesti
koji Vrlo cesto odbijaju klinicke studije, koje su proverene. Proverene u smislu, nijedna klinicka
studija nije proverena, ali u smislu u trecoj je fazi, negde mislim pacijenti se ukljuc¢uju. Ali ono
Sto sam ja primetila 1 iz dosadasnjeg iskustva jeste da roditelji ili oboleli nemaju dovoljno
informacija $ta klinicka studija jeste. Oni vide, dobijete ogroman upitnik, ne znam koliko strana,
i vidite piSe - ne znaju se posledice, ne zna se rezultat - i roditelji, naravno, koliko god da je dete
u loSoj fazi, on ¢e pre izabrati da Ceka Sta god - progresiju ili smrt, nego da se tim bavi. I ono §to
smo mi primetili da bi bilo korisno jeste da osim lekara koji bi pruzio potpune informacije, tu
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bude i psiholog-psiholoskinja, neko ko bi mogao u stvari da objasni i umiri roditelje i obolelog i
da ustvari... Opet se vra¢amo na - ljudi odbijaju pomo¢ i §ta god iz straha. Jer nikada ne znate Sta
je klini¢ka studija - ne pada mi na pamet, ne¢u to. Ne znam ¢emu ovaj lek koristi, ne znam ¢emu
ova terapijska procedura. Sta ¢e mi to doneti. Naravno da ¢u reéi ne. A niko sa, pogotovo ako
govorimo o obolelima u ve¢ rizicnom psiholosko-emotivnom stanju, naravno da ¢e re¢i ne ako
niko im ne objasni ili sa njima podeli strahove.

Moderatorka: Da li su po vasem miSljenju pacijenti upoznati sa pravima koji imaju tokom
koriS¢enja usluga palijativne zaStite? Ovu temu smo mi na viSe razli¢itih nacina veé
otvorili. Ako sam dobro shvatila, postoji konsenzus da informacija nema dovoljno, da se
one ne prosleduju unutar institucija blagovremeno. Mislite li da, vi ste odgovorili da jedino

sa sistemom i ostvare odredena prava. Da li imate jo§ neke uvide vezane za ovu temu?

Ispitanica 1: Ono $to mi sada pada na pamet Jeste jedan na§ korisnik koji ima dve godine i koji
je u jako losem stanju. U jednom je Klinickom centru van Beograda. Apsolutno nikakve
informacija od lekara ne dolazi do roditelja. Oni su rekli ne znamo i to je to. Oni detetu stalno
nesto rade. Razne analize. Ali nijednog trenutka sa roditeljima niSta govore.

Moderatorka: A dete je hospitalizovano?

Ispitanica 1: Dete je hospitalizovan, jeste. | to je skoro pa jedini slu¢aj da znam da je neko toliko
dugo ve¢ na hospitalizaciji.

Moderatorka: A jesu roditelji sa detetom?
Ispitanica 1: Ne. Sad da i...
Moderatorka: Vrlo neobic¢an slucaj.

Ispitanica 1: Znate Sta, ako vi imate pored toga jo§ troje dece, iako je jo$ jedna od to troje
obolelo, ako imate jednog roditelja koji radi, onda i nije toliko neobi¢no. Moj odgovor na vaSe
pitanje je... Da palijativno zbrinjavanje ne postoji. Ili ako postoji, postoji pojedina¢no vezano za
konkretne slucajeve, a da samim tim onda ni prava ne postoje. A, ono $to bih ja uvela kao
najbitnije pravo jeste da pravo da pacijent i da ¢lanovi porodice znaju Sta se deSava. Znaci, pravo
na informaciju, pravo na privatnost i i pravo na izbor. Mi govorimo o ustavom zagarantovanim
pravima, koje su potpuno skrajnuta.

Ispitanica 4: Prava u palijativnoj nezi, stvarno nije tema o kojoj mozemo da pricamo. Ali o
pravima uopste kao o pravima mogu da kazem da uglavnom ne znaju o svojim pravima nista.
70% ljudi ne zna svoja prava vezano za zdravstveni sistem. Ne znaju ni kako da se bore. Ja
kaZem, ¢esto ni ne znaju da su bili diskriminisani, a kamoli nesto drugo.

Ispitanica 1: Ono $to Mene jako ljuti, znaci postoje dve vrste prava. Prava u oblastiima raznih
zastita, da li pravo na socijalno kako god i pravo kada govorimo o ljudskim pravima. Gde vi
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imate pacijenta koji svakako jeste u krizi, kako god da nazovemo to trenutno izmenjeno ili ne
izmenjeno stanje svesti, porodica takode. Ali ne mozete vi kao lekar, stru¢njak, ne mozete
donositi odluke umesto nekoga. Trebao bi da postoji Citav tim ljudi, koji ¢e da procene da li on-
ona ima kapacitete da Cuje, da razume, i1 da kaze da ili ne. Jer Vrlo ¢esto mi kao profesionalci
mislimo da znamo bolje od obolelog. Ne znamo. Nekako se pacijent i dalje stavlja u podreden
polozaj, polozaj objekta, kome mi treba nesto da uradimo, da pomognemo, jer mi znamo S§ta je
njemu potrebno. Ja potpuno razumem, Cak i kada govorimo o ljudima sa nekom vrstom
mentalnog invaliditeta, na§ Nacin komunikacije treba biti prilagoden njima. Tako da oni
razumeju. A ne da mi donosimo odluke koji mi smatramo da su najbolje za nas. Tako da bih se
opet vratila na najosnovnija ljudska prava. A to je Pravo na privatnost, informaciju i pravo na
izbor.

Moderatorka: Da li vam je poznato iz vaSe prakse, kontakata sa pacijentima, da li je
ljudima poznato da mogu, po zakonu, da daju izjavu o svom daljem tretmanu? Ovo je
posebno vazno kada govorimo o palijativni pacijentima. Da li vam je poznato da neki od
pacijenata koje poznajete ili ste upoznali su iskoristili ovo pravo, u trenucima kada to
mogu dali izjavu o daljem tretmanu i ovlaste neku blisku osobu, da kada se steknu
odredene okolnosti, da osoba moZe da donosi neke odluke vezane za njihovo lecenje i
zbrinjavanje?

Ispitanica 4: Kod nas ne.
Ispitanica 2: Ja sam bila dugo hospitalizovana i ispitivana, nikad nisam ¢ula za to.

Moderatorka: Sta mislite 0 moguénosti uvodenja prava pacijenta da odlui o sopstvenoj
eutanaziji?

Ispitanica 4: Li¢no sam za. Potpuno. Znam od 23 godine od ¢ega sam bolesna i prosto sam
davno raskrstila sa sobom sa tim da li ili ne, je li, ja znam kako ¢u i $ta ¢u, potpuno mi je jasno
da ne bih volela da budem na nekim aparatima, da neko odlucuje umesto mene. Moja sestra zivi
u Americi, ona je istog misljenja. I ona je recimo napisala Testament, ovlastila sina da u slu¢aju
da ona nije svesna moze da odlu¢i o njene smrti. Sto je meni potpuno OK, potpuno u redu.
Holandija je zato po meni zemlja izbora. Gde bih volela da odem da umrem, jer moze§ da
izaberes§ kako ¢es, kad 1 na koji nacin.

Ispitanica 2: Svajcarska ima dobar sistem. Ako pitate li¢no ja sam isto za.

Ispitanica 4: Pretpostavljam da su to svi ljudi koji su se sreli sa, ja sam pet godina isto strasno
bila bolesna, rak sam imala, tako da kada se sretnes sa tom nekom bolesti koja te dovede do
izbora da li ¢es ovo ili ono, izbora testamenta etickog kako god, mislim da ti tada postane jasno
da nesto treba da uradis, a ne da ¢ekas§ da umres, pa da neko uradi posle tebe to. Tako da mislim
da je pisanje testamenta dobro dok si Ziv, za zivota.

Ispitanica 1: Da, ali uz jako stroge procedure, timove, procene, uz ogroman multidisciplinarni
tim, pristup, i na osnovu pojedinac¢nog slucaja, jer smatram da moze biti puno malverzacija, kao 1
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kad govorimo o razli¢itim psihi¢kim oboljenjima, koje mogu uticati na donoSenje odluke u
odredenom trenutku.

Moderatorka: Sta mislite 0, i o ovoj temi smo mi ve¢ na izvestan nain poceli da
razgovaramo, S$ta mislite o tim razli¢itim vaninstitucionalnim nacinima podrske
pacijentima? Koliko je to dobro? Da li je u redu da se sistem oslanja na vansistemske
aktere ili je to dobro, kako vidite taj odnos izmedu sistema i organizacija koje ordiniraju
oko sistema zdravstvene i socijalne zastite?

Ispitanica 4: Tu vidim ulogu nevladinih organizacija, koje su ustvari i okupljene oko nekog
problema za koji su videli da drzava ne radi dovoljno, pa ho¢e da ga reSe. Tako da mislim, zato
je potrebna standardizacija tih usluga koji ¢e na neki na¢in dati neku ocenu usluge koje radi ta
organizacija dobro ili ne radi dobro. Mislim da i treba da se osloni. Zasto bi morao drzavni
sistem sve da radi? Drzava treba da bude neko ko ¢e da plati uslugu te organizacije za taj rad.
Znaci, da ne bude sve uvek vezano za volontiranje i isklju¢ivo volontiranje, jer mi nismo u
poziciji, da ja radim 9 sati i da onda volontiram jo$ pet sati, recimo, nismo u situaciji, nisam
bogata Zena bogatog muza, nego volontiram. To kada bi se zakonom nekako, a moglo bi da se.
Ako moze milion evra da se da za Notr Dam, onda moze mnoge druge stvari da se rese kod nas,
to sam sigurna.

Moderatorka: Da li ima jo$ nekih razmisljanja?

Ispitanica 1: Ja se slazem da je potpuno u redu Ako drzava ne moze da pruzi uslugu, ali onda
napravi kriterijume po kojima ¢e biti raspisan konkurs, gde ¢e se prijavljivati pruzaoci usluga,
tender, i ko ima najbolju ponudu, plati pa klati. To u glavhom na na tri godine, na pet godina. Da
postoji zdrava konkurencija, gde ¢emo da biramo kod koga ¢emo i §ta éemo. Sto se konkretno
tice institucionalizacije, ja zagovaram deinstitucionalizaciju. To se odnosi na osobe sa, recimo,
psihickim smetnjama ili sa nekim mentalnim invaliditetom, u smislu autizma Sta god, da
institucionalizacija nije neSto Sto bi trebao da bude poslednji korak. Jer vi imate masu pilot-
projekata, koji su radeni po modelu evropskih drzava, gde se pokazalo da, na primer ako
govorimo o smeStanju dece u instituciju - vi pre toga imate 10 do 20 koraka alternativnog
staranja ili kako god, koje se pokazuju kao korisne. Znaci, uopste ne mora da postoji. Ali ako vi
imate pilot-projekat koji da super rezultate, digresija, a nemate sredstava za odrZivost projekta
vama opet ostavite institucija, ostaje vam starateljstvo i neka jo$ usluga. Po meni moze i postoji
masa usluga koje se pruzaju u zajednici, a da nije institucionalizacija.

Moderatorka: A Kada razmisljamo o palijativi?

Ispitanica 1: Mislim da je to vezano za odgovor na vase prvo pitanje, a to je - da, moze da
postoji institucija Gde se pruza palijativna nega, a moze da postoji kao dnevna usluga zajednici.

Ispitanica 2: Mislim da bi morala da postoji drZzavna, palijativa u drzavnim ustanovama, a sve to
preko toga §to postoji je samo plus ili minus i neki bonus za saradnju.
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Ispitanica 1: Vrlo ¢esto, mi zivimo u Srbiji koja ima kulturolo$ki kulturni jak uticaj, vi osecate
krivicu ako osobu smestite u ustanovu zatvorenog tipa. Zbog toga mislim, ne samo zbog toga, ali
izmedu ostalog da je vazno podrzati te porodice kroz te dnevne usluge, jer ja iz licnog iskustva
znam ma su ljudi koji nisu Zeleli da stave osobu u neku instituciju, bas iz tog osecaja
odgovornosti krivice, zaista treba uzeti u obzir 1 kulturoloski socijalni religijskim momenat,
drzave u kojoj zivimo.

Ispitanica 2: Ja se potpuno slazem, ¢ak imam i u Sirem krugu prijatelja potpuno isti slucaj, ali
kada bi se ta palijativa organizovala, kao §to je organizovano, opet se vraCam na Belhospis jer
druge ne znam, gde imaju i socijalnog radnika i duhovnika teologa, gde imaju psihologa, i to
nekoliko, pa lekari, sestre, pa volontere koji su, na primer, studenti sa psihologije, ho¢u da kazem
iole stru¢ni volonteri, to onda izgleda potpuno drugacije nego da ste vi smestili vaseg roditelja
negde u krevet tamo u neki ¢oSak 1 ostavili ga. Drugo, palijativa u Belhospisu je organizovna
sada kada imaju dnevno, da oni imaju razne radionice, oni se druze, nije to da oni leze u krevetu.
Vi ste ga ostavili zaboravljenog - naprotiv. Ljudi se onda osecaju prosto i prihvacenije i prode im
dan. Ja sam bila na raznim radionicama. Oni organizuju Sarena jaja za Uskrs, tako neke stvari
koji su u stanju da dodu na to, nisu svi. Ali je veoma vazno da ti ljudi budu okruZeni nekim
drugim ljudima tokom dana kada njihova porodica nije tu. Jer njima je generalno, osim $to su u
svojoj ku¢i, oni su svejedno sami. Vrlo je vazno da ne budu sami.

Moderatorka: I za kraj, Sta mislite u kom pravcu bi trebalo usmeriti napore za poboljSanje
palijativne nege u Srbiji? Prosto da sumiramo na neki nacin ovaj nas razgovor.

Ispitanica 1: Uraditi analizu postojeCeg stanja i medijski gurati. Ne mislim medijski, ali
zagovarati da se... Ako govorimo o palijativi ona je potpuno nepostojeca. Mislim da sama analiza
stanja to moze da donese, a sa druge strane da postoji ogromna potreba. I naravno onda kroz
zagovaranje i menjanje zakona i opet se vratam... Da postoji jedna ustanova fokusirana
isklju¢ivo na pruzanje te usluge sa ogromnim multidisciplinarni timom, sa razli¢itim i socijalnim
i zdravstvenim ustanovama i da postoji neka vrsta specijalizovane... E sad da li bi to bila usluga
socijalnog ili zdravstvenog sistema ne znam, ali koja bi se fokusirala znaci na usluge u zajednici.

Ispitanica 2: Videti $ta je postojece stanje, kad bi moglo da se unapredi pre nego Sto se gradi
nesto novo. Ja sam procitala ovu strategiju za palijativno zbrinjavanje, gde ima od ove do ove
godine $ta bi trebalo se uradi, mozda analizirati da li je iSta uradeno od toga, posto ve¢ postoji
ovo iz 2009 godine, ve¢ je stara. Vrlo je vazno imati taj multidisciplinarni pristup. Mislim da je
to zapravo i najvaznije. Samo je vazno i gde.

Moderatorka: Da li bi ste vi Zeleli jo§ nesto da dodate?

Ispitanica 4: Pa znate kada sam videla kako izgledaju domovi za smestaj starih lica, to meni li¢i
na palijativu iskreno da vam kazem. 50% njih leZi u krevetu, ne moze da ustane, bolesni su, u
miru, ali zaista tako izgledaju. Slu¢ajno je ta osoba koja je uspela da bude primljena u dom, nasa
korisnica, i onda sam videla otprilike, ne mogu da pri¢am iz njihovih primera, jer potpuno mi je
ova vaSa tema strana, ja sam se bavila isklju¢ivo ovim $to je zahtevala na§ obim i tema kojom se
ja bavim. Palijativa je nesto $to nam je ono bilo zaista bitno vazno, ali u krajnjoj liniji nikad
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nismo mogli o tome da mislimo. Nepostojece. Sve Sto bi se uradilo, naravno multidisciplinarno,
kao i ovo §to se radi. Uvek je potreban socijalni radnik, psiholog, psihosocijalna podrska, sve to
pokusavamo da pruzimo korisnicima uz puno vremena i truda, ali... Eto tako je kako je.

KRAJ.
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