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Skracenice

FG — Fokus grupa
OCD - Organizacije civilnog drustva
SIDA/HIV — Infekcija virusom humane imunodeficijencije i sindrom ste¢ene imunodeficijencije

SZO — Svetska zdravstvena organizacija



Uvod

Sira slika: Pozadina projekta

Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo nastao je zahvaljujuci
zajednickim naporima regionalne mreze koje su uspostavile tri organizacije civilnog drustva iz
Srbije, Albanije i Crne Gore — Belhospice Srbija, Ryder Albanija i Gradanska alijansa Crne Gore.
Regionalna mreza je ustanovljena 2019. godine sa ciljem da se reSavaju zajednicki izazovi u
palijativnom zbrinjavanju — kroz razmenu iskustava, zalaganje za promenu politike i nacionalno i
regionalno umrezavanje. Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo prvi je

operativni korak koji je nacinila ova regionalna mreza.

Glavna ideja projekta je da se osnazi regionalna saradnja izmedu organizacija civilnog
sa prognozama koje ogranicavaju njihov zivot i njihovih porodica. OsnaZivanje kapaciteta
organizacija civilnog drustva smatra se klju¢nim elementom koji bi mogao da ima presudnu ulogu
u buducoj realizaciji sistemskog palijativnog zbrinjavanja i zaStiti ljudskih prava pacijenata sa
bolestima koje ograni¢avaju njihov Zivot i njihovih porodica u Srbiji, Albaniji i Crnoj Gori. S
obzirom na to da je palijativno zbrinjavanje u ranoj fazi razvoja u sve tri zemlje (Srbiji, Albaniji i
Crnoj Gori) 1 usled starenja stanovnistva i povecanog broja bolesti koje ugrozavaju zivot (kao §to
su rak, neuroloske i kardiovaskularne bolesti), unapredivanje infrastrukture, usluga i izgradnja

kapaciteta mreZe smatraju se razvojnim prioritetima.

U ovoj fazi projekta naglasak je bio na identifikaciji potreba/prepreka kroz participativno
istrazivanje sa klju¢nim akterima — pruZaocima 1i/ili korisnicima palijativnog zbrinjavanja
(pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica). U svakoj od tri zemlje je odrzano nacionalno
istrazivanje kako bi se razumele specifi¢nosti lokalnog drustvenog i institucionalnog konteksta u
kom se preklapaju institucije i organizacije civilnog drustva, odnosno u kom postoji interakcija

izmedu pruzalaca i korisnika usluga palijativnog zbrinjavanja.



Nacionalno istraZivanje: Srbija

Istrazivanje je bilo usmereno na drustvene aktere (pruzaoce i1 korisnike palijativnog
zbrinjavanja) ukljucene u postupak zdravstvene i socijalne zastite pacijenata kojima je potrebno
palijativno zbrinjavanje, a koji zive na teritoriji Srbije bez Kosova i Metohije. Pocetna
pretpostavka ovog istrazivanja bila je da je nemoguce formulisati adekvatne zdravstvene i
socijalne politike koje ureduju oblast palijativnog zbrinjavanja bez preciznih uvida u realne
potrebe palijativnih pacijenata i njihovih negovatelja s jedne strane, odnosno uvida u kapacitete
institucija i organizacija gradanskog drustva da ucestvuju u ovom procesu, s druge strane. U tom
smislu, jedan od istrazivackih prioriteta za na$ projektni tim bila je potreba da sasluSamo,
artikuliSemo 1 u€inimo vidljivim glasove razlicitih zainteresovanih strana ukljucenih u postupak
pruzanja usluge palijativnog zbrinjavanja za pacijente sa razli¢itim zdravstvenim problemima, kao
I da prepoznamo, mapiramo, sistematizujemo i artikuliSemo realne zdravstvene, socijalne i druge
probleme pacijenata, clanova njihovih porodica, institucija i aktivista organizacija gradanskog
drustva, te da ponudimo preporuke koje ée dovesti do njihovog ublazavanja i/ili medusistemskog?

reSenja u buduénosti.

Empirijski podaci su prikupljani u dve faze. Tokom prve faze podaci su prikupljani kroz
dubinske intervjue sa pruzaocima usluga palijativnog zbrinjavanja (lekarima, medicinskim
sestrama, medicinskim tehni¢arima, negovateljima, socijalnim radnicima, psiholozima, kreatorima
politika), kao i sa samim pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica. Ova faza istraZivanja bila je
usmerena na rekonstrukciju potreba i potencijalnih prepreka za njihovo zadovoljenje, a koje
pacijenti koji su korisnici palijativnog zbrinjavanja, ¢lanovi njihovih porodica i pruzaoci usluga
palijativnog zbrinjavanja smatraju vaznim. U drugoj fazi preusmeravamo fokus svog istraZivanja
na postojece institucionalne/organizacione kapacitete i resurse koji bi mogli da doprinesu buducoj
mreZi (nacionalnoj i regionalnoj) sistemskog palijativnog zbrinjavanja i zaStite ljudskih prava

pacijenata sa bolestima koje ograniavaju zivot 1 njihovih porodica. U ovoj fazi su podaci

Medusistemski — zbog toga $to veéina problema sa kojima se ovi pacijenti suo¢avaju proisti¢e iz ¢injenice da nisu
jasno definisane nadleznosti odredenih socijalnih podsistema i konkretnih aktera koji u njima rade.



prikupljani kroz desk analizu i dubinske intervjue sa predstavnicima institucija i organizacija

civilnog drustva koje su na razlicite nacine ukljucene u oblast palijativnog zbrinjavanja



Metoda i uzorak

Uzorak koriséen za istraZivanje

U prvoj fazi istrazivanja, da bismo osigurali reprezentativnost uzorka, raslojili smo uzorak
na osnovu slede¢ih kriterijuma:

(1) Identitet ispitanika, tj. poloZaj ispitanika u postupku palijativnog zbrinjavanja. U tom smislu
smo uzorak podelili na tri nivoa: (a) pacijenti/korisnici palijativnog zbrinjavanja i njihovi
¢lanovi porodice, (b) zaposleni u ustanovama zdravstvene i socijalne zastite, kao i u
organizacijama gradanskog drustva koje se bave pruzanjem usluga palijativnog
zbrinjavanja (pruzaoci) i (C) kreatori politika, tj. zaposleni u razli¢itim ministarstvima,
drzavnim organima i organizacijama gradanskog drustva koji se bave istrazivanjem,
kreiranjem i lobiranjem za razli¢ite javne politike vezane za palijativno zbrinjavanje.

(2) Pol ispitanika.

(3) Prebivaliste ispitanika. U ovom smislu smo organizovali fokus grupe sa ispitanicima u tri
najveca grada u Srbiji (u Beogradu, Novom Sadu 1 Nisu), u kojima se nalaze klinicki centri
koji su klju¢ne tacke za razliCite zdravstvene ustanove koje lece pacijente kojima treba
palijativno zbrinjavanje, odnosno koje pruzaju razlicita zdravstvena savetovanja i usluge.
Nasa pretpostavka je bila da bismo uz ovakav pristup mogli da pokrijemo veliki raspon

problema sa kojima se suoCavaju pacijenti koji primaju palijativnu negu, a koji zive u razli¢itim

supkulturnim kontekstima u Srbiji.

Pri odabiru konkretnih ispitanika, oslonili smo se na stru¢nost, iskustvo i dobro poznavanje
unutrasnje situacije koje imaju zaposleni u Belhospice-u koji pruzaju svakodnevno zbrinjavanje
pacijentima kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje i koji su nam nesebi¢no pomogli prilikom
ovog istrazivanja. Dali smo svojim kolegama iz Belhospice-a jasna uputstva za odabir konkretnih
ispitanika 1 zamolili ih da ispune nase zahteve u najvecoj moguc¢oj meri, kako bi uzorak bio §to
reprezentativniji. Nasi zahtevi su se uglavnom odnosili na sledece: (a) broj ispitanika koje treba
pozvati na svaki intervju u okviru fokus grupe. Budu¢i da se ponekad neki ispitanici predomisle u

poslednjem trenutku i odustanu od ucestvovanja u intervjuu, zatrazili smo da se pozove barem 10-



12 ljudi po fokus grupi, (b) pol ispitanika. Kada smo pozivali ispitanike, zatrazili smo da u svakoj
grupi bude jednak broj muskaraca i Zena, (C) prebivaliste ispitanika. Pri pozivanju ispitanika,
zamolili smo da se, ukoliko je to moguce, naprave grupe U Kojima bi bili ispitanici razli¢itih
sociodemografskih odlika (ukoliko je moguée, sa razli¢itim nivoima obrazovanja, razli¢itom
profesionalnom istorijom, razli¢itim porodi¢nim situacijama, itd.), i (d) identitet ispitanika,
odnosno da je re¢ o: korisnicima/primaocima usluga palijativnog zbrinjavanja (pacijenti i ¢lanovi
njihovih porodica), pruzaocima palijativnog zbrinjavanja (lekari, sestre i tehnicari, negovatelji,
socijalni radnici, psiholozi, aktivisti organizacija gradanskog drustva koje pruzaju usluge
palijativnog zbrinjavanja, itd.), odnosno kreatorima politika (predstavnici razlicitih
zainteresovanih strana: zaposleni u relevantnim ministarstvima, nezavisnim drzavnim organima,
organizacijama gradanskog drustva koje pruzaju podrsku u izradi odredenih pravnih dokumenata

ili lobiraju u interesu odredenih marginalizovanih grupa, itd.).

Kombinujuéi ove kriterijume, razvili smo plan za istrazivanje koji je podrazumevao
odrzavanje Sest posebnih intervjua sa fokus grupama u Beogradu, Novom Sadu i Nisu, sa: (a)
pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica (dve grupe), (b) zaposlenima u razli¢itim zdravstvenim
ustanovama koje pruzaju usluge palijativnog zbrinjavanja, (c¢) zaposlenima u institucijama
socijalne zastite koje su na razli¢ite nacine ukljucene u proces pruzanja palijativnog zbrinjavanja,
(d) zaposlenima 1 aktivistima organizacija gradanskog druStva koje se bave palijativnim
zbrinjavanjem, 1 (e) predstavnicima razli¢itith zainteresovanih strana ukljucenith u postupak

kreiranja politika.

Kada smo planirali 1 odrzavali intervjue sa fokus grupama, vodili smo racuna o odredenim
problemima za koje smo ocekivali da bi mogli da ugroze dinamiku razgovora. Da bismo to spre€ili,
pokusali smo da kanaliSemo potencijalne probleme u pripremnoj fazi istraZivanja, odnosno pre

samog odrZavanja intervjua. U analiti¢ke svrhe smo ove probleme podelili u tri grupe:

1. Personalne, koji su vezani za li¢nosti pojedinacnih sagovornika, njihove sociodemografske
odlike (pol, uzrast, obrazovanje, socioekonomski status, itd.), i njihov polozaj u procesu

palijativnog zbrinjavanja (tj. korisnici/primaoci ili pruzaoci palijativnog zbrinjavanja).

2. Interpersonalne, vezani za razli¢ite odnose koje prozivljavaju sagovornici, a koji nisu
ekskluzivno vezani za temu naSeg istrazivanja. U tom smislu smo od svojih pomagaca trazili da

budu oprezni pri izboru sagovornika, posebno u sluc¢aju korisnika/primalaca palijativne nege 1



¢lanova njihovih porodica kako bi se izbeglo uklju¢ivanje sagovornika unutar iste grupe koji bi
mogli biti u konfliktu, odnosno koji ose¢aju nelagodu u prisustvu neke druge osobe iz bilo kog
razloga. To smo uradili kako bismo sprecili da njihove uzajamne interakcije potencijalno poremete

grupu i/ili same sagovornike tokom razgovora u fokus grupi.

3. Vezane za sredinu, koji se tiu spoljnih okolnosti na mestima gde su se odrzavali razgovori u
fokus grupama. U tom smislu smo tezili da: (a) stvorimo prostor gde bi bilo moguce da se odrzi
intervju u fokus grupi (koji bi bio intimniji, a opet dovoljno velik, gde bi svi u¢esnici mogli udobno
da se smeste i koji bi bio tih kako bi razgovor sa u¢esnicima mogao da se snima da bi se kasnije
napravio transkript razgovora). Posebno smo obratili paznju da osiguramo bezbedne uslove za one
pacijente koji su izrazili zelju da ucestvuju u ovom istrazivanju, kojima smo pruzili dodatnu
podrsku kroz prisustvo poznatih medicinskih sestara i negovatelja; (b) stvorimo prijatne uslove za
odrZavanje razgovora unapred. To je bilo moguce samo uz uvazavanje dogovora koji je trebalo

postici sa svim sagovornicima pre pocetka razgovora.

Razmisljaju¢i o ovim problemima i kanaliSu¢i ih pravovremeno, nismo narusili zonu
komfora ucesnika (Puri¢, 2005: 11) ni u jednom trenutku tokom ovog istrazivanja i zakljucili smo
sve razgovore u fokus grupama na zadovoljavaju¢i nacin, uzimajuci u obzir posebne potrebe i

ljudsko dostojanstvo svakog pojedinac¢nog sagovornika.

Instrument koriséen u istrazivanju? podeljen je na Cetiri segmenta, kako bi se rekonstruisala
percepcija sagovornika na sledece teme: (a) kvalitet palijativnog zbrinjavanja u Srbiji, razliciti
standardi za pruzanje zdravstvenih i socijalnih usluga u postoje¢em institucionalnom sistemu, (b)
razli¢iti vidovi podrske pacijentima i njihovim porodicama u procesu palijativnog zbrinjavanja
izvan postoje¢ih institucija, i (C) postovanje ljudskih prava Kkorisnika palijativnog

zbrinjavanja/pacijenata koji zahtevaju palijativno zbrinjavanje.

Planirani cilj prvog dela razgovora bio je da se sagovornici upoznaju sa na¢inom komunikacije
tokom razgovora u fokus grupi. U drugom delu intervjua, cilj je bio da se prikupe informacije od
sagovornika, s jedne strane o tome da li su upoznati sa konceptom palijativnog zbrinjavanja i o

njihovom misljenju o njemu, a s druge strane da pokusaju da retroaktivno identifikuju sledece:

(a) potencijalnu diskriminaciju,

2 Vidi priloge 1, 2, 3 u Dodatku.



(b) unutarinstitucionalne i meduinstitucionalne tenzije,

(c) disfunkcionalnost postoje¢eg zdravstvenog i institucionalnog sistema
(d) institucionalne primere dobre prakse,

na osnovu prethodnih ili aktuelnih iskustava.

Posvetili smo tre¢i deo razgovora prikupljanju informacija od sagovornika na temu razlicitih
vrsta podrske koje se nude izvan institucija za koje su culi /ili koje su koristili. U tom smislu je
neophodna paznja posvecena poredenju usluga palijativnog zbrinjavanja koje su mogli da dobiju

u postojec¢em institucionalnom sistemu sa vrstama podrske koje postoje izvan institucija.

Cetvrti deo razgovora je posveéen pokusaju da se uspostavi veza izmedu fragmentiranih
iskustava vezanih za razliCite oblasti svakodnevnog zivota korisnika usluga palijativnog
zbrinjavanja, o kojima je bilo re¢i tokom razgovora, kao i potencijalnim pravcima za delovanje u
buducénosti, a da bi se unapredio drustveni status palijativnih pacijenata. Svrha ovog dela razgovora
bila je da se ohrabre sagovornici da pokusSaju da mapiraju oblast potencijalne organizovane
drustvene akcije i da identifikuju drustvene aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koje bi trebalo

da iznesu ovaj proces.

U drugoj fazi istrazivanja smo se usredsredili na institucionalne/organizacione kapacitete i
resurse postojecih institucija 1 organizacija civilnog drusStva koje u ovom trenutku na razlicite
nacine ucestvuju u procesu palijativnog zbrinjavanja na teritoriji Republike Srbije. Ideja u osnovi
ovog dela istrazivanja bila je da se identifikuju otvoreni i/ili skriveni kapaciteti i resursi
pojedina¢nih institucija/organizacija civilnog drustva koje bi potencijalno mogle da doprinesu
buducoj mreZi (nacionalnoj 1 regionalnoj) sistemskog palijativnog zbrinjavanja 1 zastite ljudskih
prava pacijenata sa bolestima koje ograniCavaju Zivot i ¢lanova njihovih porodica. Da bismo
odgovorili na ovo istrazivatko pitanje i mapirali istraZivacko polje, primenili smo tehniku
lan¢anog uzorkovanja. Odabrali smo metodu lan¢anog eksponencijalnog diskriminativnog
uzorkovanja® kako bismo istrazili postojeéu ponudu usluga palijativnog zbrinjavanja (koje pruzaju

institucije 1 organizacije civilnog drustva) u Republici Srbiji bez Kosova i Metohije.

3 Eksponencijalno diskriminativno lanéano uzorkovanje je pristup u kom svaki subjekat ispitivacu daje vise referenci
na druge. Medutim, ispitivaci vr§e dodatnu selekciju referenci, prema postojecem toku istraZivanja (ve¢ ukljucene
ustanove i organizacije civilnog drustva odnosno profesionalci/struénjaci koji su u njima zaposleni) (Dudoyskjy,
2018).



Instrument za pruzaoce usluga palijativnog zbrinjavanja prikuplja informacije o slede¢em:
(@ na¢inu na koji sagovornici/institucije/organizacije civilnog drustva razumeju koncept
palijativne nege i njegove komponente, (b) iskustva institucija/organizacija civilnog drustva u
saradnji sa drugim institucijama/organizacijama civilnog drustva u proceduri palijativnog
zbrinjavanja, (© uvidima sagovornika u: potencijalnu diskriminaciju,
unutarorganizacione/unutarinstitucionalne 1 meduorganizacione/meduinstitucionalne tenzije,
nefunkcionisanje postojeceg zdravstvenog, Sireg institucionalnog sistema i gradanskog drustva,
institucionalne i organizacione primere dobre prakse, i (d) misljenja sagovornika o mogu¢em
prostoru za organizovanu druStvenu akciju 1 o drustvenim akterima (institucijama, organizacijama
civilnog drustva i nedostaju¢im sluzbama) koji bi trebalo da budu klju¢ni nosioci buduc¢e mreze

palijativnog zbrinjavanja.

Metoda

Prikupljeni empirijski podaci su analizirani uz pomo¢ analize diskursa. Kao i svaka druga
analiza diskursa, 1 ova je bila usredsredena na jezik i znacenja proizvedena kroz govor kori§¢enjem
jezika (svedoCenja/priCe ispitanika), jer jezik nije neutralni medij koji se koristi ,,samo* za
komunikaciju 1 razmenu informacija. Jezik je druStveno polje u kom se aktivno oblikuje naSe znanje
o0 svetu oko nas. U tom smislu, analiza diskursa koja se koristi u ovom istrazivanju nije tretirala jezik
koji su koristili ispitanici samo kao odraz realnosti, ve¢ kao medij koji kontroliSe ovu realnost i
organizuje je za nas (Tonkiss, 1996:246). Narativ svakog pojedina¢nog ispitanika se smatra mestom
gde se artikuliSu 1 reprodukuju druStvena znacenja 1 gde se formiraju odredeni (licni 1 druStveni)

identiteti.
Analiza diskursa empirijskih materijala bila je usmerena na dve centralne teme. odnosno:

a) Interpretativni kontekst (Tonkiss, 1996:249) (u nasem konkretnom sluc¢aju, konstituiSe se
u ogranicenoj oblasti gde se odvijaju svakodnevni Zivoti palijativnih pacijenata, oblikujuéi
takode 1 narativ(e) o palijativnom zbrinjavanju), i:

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



Interpretativni kontekst se odnosi na druStvene okolnosti u okviru kojih se formira odredeni
narativ, budu¢i da se svaki narativ konstruiSe unutar posebnog drustvenog konteksta na koji se
njegovi autori uvek prilagodavaju na odredeni nacin (svesno ili nesvesno). U tom smislu,
istrazivanje interpretativnog konteksta podrazumeva svojevrsnu potragu za znacenjima koja se
mogu otkriti i razumeti samo ako se u analizi ,,ide iza narativa® (Tonkiss, 1996:249) i trazi
tumacenje koje proistice iz konkretnog drustvenog i kulturnog konteksta unutar kog je, u naSem
sluaju, stvoren narativ ispitanika. S druge strane, analiza retoricke organizacije narativa
podrazumeva potragu za konkretnom matricom argumenata, koja s jedne strane proistice iz
odabrane interpretativne strategije, a s druge strane iz diskursa zasnovanog na misljenju,
teoretskog diskursa i/ili ideoloskog diskursa (koji se moze indukovati spolja, u sklopu Sire
strategije prilagodavanja na nezadovoljavajudi institucionalni kontekst u kom je ¢esto nemoguce
ostvariti pravo na odredenu vrstu zdravstvene usluge ili socijalne usluge koju korisnici smatraju
vaznom) u kom ispitanik Zivi, deluje 1 misli. Razumevanje ovog interpretativnog konteksta 1
strukture argumentacije u sklopu narativa je posebno vazno za rasvetljavanje konkretnih
identitetskih pozicija ispitanika koje se konstituiSu u sklopu ovih konkretnih lokalnih 1
(van)institucionalnih okruzenja, $to je opet potrebno razumeti kako bi se prepoznala i artikulisala
prava znacenja postoje¢ih i nepostoje¢ih standarda za pruzanje palijativnog zbrinjavanja i

postovanje ljudskih prava palijativnih pacijenata

Realizovani uzorak

Prva faza: razgovori u fokus grupama

U prvoj fazi naSeg istrazivanja, kao §to je ve¢ receno u poglavlju o koriS¢enoj metodi,
empirijski podaci na kojima se zasniva analiza prikupljeni su kroz intervjue u fokus grupama.
Razgovori su vodeni sa predstavnicima zainteresovanih strana koje su ucestvovale u procesu
palijativnog zbrinjavanja na razliite nacine — kao korisnici, rodaci korisnika, zaposleni ¢iji su
profesionalni zadaci povezani sa palijativnim zbrinjavanjem za odredene kategorije

korisnika/pacijenata ili osobe koje ucestvuju u procesu stvaranja javnih politika koje



podrazumevaju reSavanje problema i njihovu operacionalizaciju na terenu, a koji su povezani sa
palijativnim zbrinjavanjem. Prema planu uzorka predstavljenom u poglavlju o uzorku u
istrazivanju, poslali smo poziv za ucesce u istrazivanju na adrese ukupno 66 sagovornika, uz
pomoc¢ zaposlenih u Belhospice-u i zahvaljujuéi njihovim kontaktima sa razli¢itim institucijama i
organizacijama civilnog drustva koje se bave palijativnim zbrinjavanjem. Od tog broja, ukupno 33
sagovornika je odgovorilo na nas$ poziv (vidi Tabelu 1). Ovaj smanjeni odziv sagovornika koji su
prethodno potvrdili svoje uceS¢e naSim pomagacCima iz Belhospice-a nam omogucava da
anticipiramo kompleksnost istrazivacke teme i ranjivost razlicitih zainteresovanih strana koje smo

odlucili da uklju¢imo u istrazivanje.

Tabela 1 — Distribucija broja planiranih sagovornika i onih koji su u¢estvovali u istraZivanju

Fokus Broj Broj

grupa (FG) | pozvanih sagovornika
sagovornika

1. grupa 12 9

2. grupa 12 8

3. grupa 10 3

4. grupa 12 8

5. grupa 10 1

6. grupa 10 4

Ukupno 66 33

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

U smislu polne distribucije sagovornika, moZe se zakljuciti da je dobijeni uzorak u
izvesnom smislu neujednacen (vidi Tabelu 2), §to je izazvano natprose¢nom zastupljenos$éu Zena
u uzorku (preko 72% ispitanika su bile Zene). Medutim, imajuci u vidu da Zene preovladuju u
sektoru zdravstvene nege, kao i da je u srpskoj kulturi diskurs brige o bolesnim ¢lanovima porodice
tradicionalno povezan sa Zenama, takva distribucija uzorka prema polu ¢ini se krajnje prikladnom

(vidi Tabelu 3).

Tabela 2 — Distribucija ispitanika prema polu

Pol/FG I T i v |V vV Ukupno
Muski 5 0 1 0
Zenski 4 6 3 7 1 3 24

N
[EEN
©




|Ukupno |9 8 |3 [8 [1 [4 33 |
Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Tabela 3 — Distribucija sagovornika prema polu i identitetu

Identitet/pol Zene Muskarci Ukupno
Pacijent 4 1 5

Clan porodice 1 4 5
Zaposleni u 5 2 7
zdravstvenoj ustanovi

Zaposleni u socijalnoj | 6 0 6
ustanovi

Drugo 8 2 10
Ukupno 24 9 33

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Kriterijumi za odabir sagovornika i specificna socijalna optika koja proisti¢e iz

strukturalnog poloZzaja svakog socijalnog aktera na kog je bilo usmereno nase istrazivanje doveli

su do toga da svaka pojedinac¢na fokus grupa ima specificnu distribuciju sagovornika koji su

ucestvovali u razgovoru. Kao §to se vidi u Tabeli 4, za svaku pojedina¢nu grupu smo zeleli da se

usredsredimo na konkretan polozaj odredenog socijalnog aktera (pacijenti, ¢lanovi porodice

obolelih kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje, lekari, medicinske sestre i tehnicari,

psiholozi, socijalni radnici, predstavnici razli¢itih drZavnih institucija, nezavisnih tela,

organizacija civilnog drustva i organizacija koje se bave palijativnim zbrinjavanjem pacijenata)

(vidi Tabelu 4).

Tabela 4 — Distribucija sagovornika prema identitetu

Identitet/FG | 1 i v \Y VI Ukupno
Pacijent 5 0 0 0 0 0 5

Clan porodice 4 0 0 0 1 0 5
Zaposleni u 0 6 0 2 0 0 8
zdravstvenoj

ustanovi

Zaposleni u 0 0 0 5 0 0 5
socijalnoj ustanovi

Drugo 0 2 3 1 0 4 10
Ukupno 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo



Kada je re¢ o stepenu obrazovanja sagovornika, na$§ ukupni uzorak u znacajnoj meri

odstupa od strukture opste populacije u Srbiji*, jer su sagovornici sa visokim obrazovanjem previse

zastupljeni, a sagovornici sa osnovnim obrazovanjem su zna¢ajno podzastupljeni (tabele 5 i 6).

Tabela 5 — Distribucija sagovornika prema najvi§em zavr§enom stepenu obrazovanja

Stepen | 1 Il v \Y VI Total
obrazovanja/FG

Fakultet ili visa 4 8 3 8 1 4 28
Skola

Srednja skola 5 0 0 0 0 0 &)
Osnovna skola 0 0 0 0 0 0 0
Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Tabela 6 — Distribucija sagovornika prema najvi§em zavr§enom nivou obrazovanja u %

Nivo Ukupno
obrazovanja | %
Visoko 84,84
obrazovanje

Srednje 15,15
obrazovanje

Osnovno 0
obrazovanje

Ukupno % | 100

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Tabela 7 — Distribucija sagovornika prema bra¢nom Statusu

Brac¢ni status/FG [ 11 i v V V Ukupno
Nije u braku 2 2 1 3 0 2 10
Ozenjen/Udata 2 5 2 3 1 1 14
Kohabitacija/Vanbracna | 0 1 0 0 0 1
zajednica

Razveden(a) 0 0 0 2 0 0 2
Udovac/Udovica 5 0 0 0 0 1 6
Ukupno 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

# Podaci sa poslednjeg popisa stanovni§tva iz 2011 godine pokazuju da je obrazovna struktura populacije Srbije
(podaci se odnose samo na gradane starosti 15 i vi$e godina) takva da unutar nje 34,36% gradana nema nikakvu $kolu,
ima nepotpunu osnovnu skolu ili zavrSenu osnovnu skolu, 48,93 % ima zavrSenu srednju Skolu, a svega 16,04 % ima
zavrSenu viSu $kolu ili fakultet (Republi¢ki zavod za statistiku, 2013:34)



Vecéina sagovornika iz naseg uzorka su u braku (42,42%). Nesto manji broj ih nije u braku
(30,30%). Udovaca i udovica je 18,18%. Samo 1 sagovornik zivi u vanbra¢noj zajednici, a 2

sagovornika su razvedeni (vidi Tabelu 7).
Vecéina sagovornika su zaposleni — 78,8%. Preostalih 21,21% su u penziji.

Cak i letimi¢an pogled na na§ uzorak istraZivanja pokazuje odredena strukturna ograni¢enja
za tumacenje naSe analize. Najvaznije ogranienje tiCe se odsustva odnosno nedovoljne
zastupljenosti sagovornika koji su imaju samo srednje, a naro¢ito Samo osnovno obrazovanje, koji
obicno ¢ine znac¢ajan deo populacije u Srbiji, odnosno deo koji se u realnosti suocava sa najvecim
poteskotama koje proistiCu iz socijalne uskracenosti 1 marginalizacije. PokuSali smo da
artikuliSemo glas ovih nedostaju¢ih aktera u istrazivanju kroz glasove aktivista organizacija
civilnog drustva koji se bave razli¢itim socijalno ranjivim grupama za koje smo pretpostavili da bi
tema palijativnog zbrinjavanja bila naro€ito vazna (kao Sto su ljudi koji pate od retkih bolesti,
oboleli od AIDS-a, pripadnici romske nacionalnosti, itd.). U tom smislu je vazno istaci da bi

rezultate ovog istrazivanja trebalo posmatrati kroz ovu perspektivu.

Druga faza: dubinski intervjui

U drugoj fazi smo odrzali jo§ 31 intervju sa zaposlenima i/ili aktivistima iz razli¢itih
institucija i organizacija civilnog drustva koje pruZaju razlicite usluge palijativnog zbrinjavanja.
Medu nasim sagovornicima bilo je lekara, medicinskih sestara i tehnicara, psihologa, socijalnih
radnika, zaposlenih u razli¢itim drzavnim (zdravstvenim i socijalnim) ustanovama i aktivista i
zaposlenih u organizacijama civilnog drustva koji se u svojim ustanovama/organizacijama bave

palijativnim zbrinjavanjem (vidi Tabelu 8).

Tabela 8 — Distribucija sagovornika prema identitetu i polu

Identitet/pol Zene Muskareci Ukupno
Zaposleni u 5 2 7
zdravstvenoj

instituciji




Zaposleni u socijalnoj | 6 0 6
instituciji

Zaposleni/aktivistau | 14 4 18
OCD
Ukupno 25 6 31

Izvor: Projekat Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Rezultati istrazivanja

Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarna specijalizacija koja je zasnovana na zelji da
se unapredi opste zbrinjavanje pacijenata koji boluju od neizle¢ivih bolesti i bolesti koje znacajno
smanjuju Zivotni vek osobe. Specijalisti koji rade u palijativnom zbrinjavanju s jedne strane teze
da ublaze patnju pacijenata i unaprede kvalitet njihovog Zivota, a da s druge strane pruze podrsku
njihovim porodicama (Gelfman, Meier, Morrison, 2008: 23). Osnovni cilj ovog istrazivanja bio je
da se pokusa da se razume kako palijativno zbrinjavanje izgleda u Srbiji i sa kakvim izazovima se
suocavaju socijalni akteri koji su ukljuceni u ovaj proces na razlicite nacine. U tom smislu smo u
istrazivanju Zeleli da razumemo konkretan poloZaj razli¢itih socijalnih aktera — pacijenata, ¢lanova
njihovih porodica, ali i lekara, medicinskih sestara i tehniCara, te aktivista organizacija civilnog
drustva koje se bave pruzanjem usluga palijativnog zbrinjavanja (medicinskim, psiholoskim 1
duhovnim), kao 1 predstavnika razli€itih institucija ukljucenih u proces usvajanja razlicitih pravnih
i strateSkih dokumenata koji definiSu pravac razvoja palijativnog zbrinjavanja i raspon usluga koje

se nude u sklopu javnih institucija i organizacija civilnog drustva.

Dostupnost palijativnog zbrinjavanja

lako u smislu propisa Republika Srbija prepoznaje potrebu da se organizuju usluge

palijativnog zbrinjavanja za ovu izuzetno ranjivu kategoriju pacijenata, kao i prava pacijenata na



palijativno zbrinjavanje ukoliko boluju od neizle¢ivih bolesti®, u realnosti, barem prema izjavama
naSih sagovornika, ovo pravo se ne ostvaruje lako. U realnosti postojeceg sistema zdravstvene 1
socijalne zastite, ovo pravo Cesto ostaje samo mogucnost koju mnogi pacijenti 1 njihovi ¢lanovi

porodice nikada ne doZive. Vecina sagovornika se zali na elementarni nedostatak informacija:

,Vecina pacijenata ne zna kome da se obrati. Ne znaju koliko palijativnih centara postoji niti gde
se nalaze, a to je jako vazno. Takode, ne znamo kako da im se obratimo (podvukla 1.J.), preko
lekara opste prakse, ili preko osoba koje pozivamo za kuénu negu ... niko vam nista ne govori‘
(pacijent)

»Znacilo bi mi puno kad bih sutra znao gde se nalaze ovi centri za palijativno zbrinjavanje kada
ne budem mogao da se kre¢em, da bih mogao tamo da odem, naravno ... Nemam predstavu gde
su. Mislim da ne postoji dovoljan kontakt izmedu postojecéih palijativnih centara i pacijenata. To
je moje misljenje. Ne znam gde su. Cujem da ima jedan na Zvezdari. Ima li ih jo§ negde?“
(pacijent)

Zbunjenost pacijenata vezana za geografsku lokaciju ovih centara nije sporadi¢no pitanje,
veé¢ strukturni problem. U Uredbi o planu mreze zdravstvenih ustanova, Koja je poslednji put

izmenjena 2018. godine, palijativno zbrinjavanje pacijenata se pominje samo na par mesta. U

Clanu 4 ovog dokumenta kaZe se sledeée:

,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)

To nas dovodi do zakljucka da je zakonodavac eksplicitno predvideo da ¢e se palijativno
zbrinjavanje pacijenata odigravati samo u zavodima za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje.
Iako je palijativno zbrinjavanje o€igledno vazan deo svakodnevnog rada ovih zavoda, narocito za

specifi¢nu ,,grupu stanovnistva“ kojoj su namenjene usluge ovih ustanova — starijim osobama,

5 Ovo podrzavaju i slede¢i dokumenti: Strategija za palijativno zbrinjavanje (,,Sluzbeni Glasnik RS*, br. 17/2009),
(2) Uredba o planu mreze zdravstvenih ustanova (,,Sluzbeni glasnik RS*, br. 42/2006, 119/2007, 84/2008, 71/20009,
85/2009, 24/2010, 6/2012, 37/2012, 8/2014, 92/2015, 111/2017, 114/2017 - ispr., 13/2018 i 15/2018 - ispr.), i (3)
Pravilnik o sadrzaju i obimu prava na zdravstvenu zastitu iz obaveznog zdravstvenog osiguranja i participacije za
2019. (,,Sluzbeni glasnik RS, br. 7/2019 od 6.2.2019, koji je stupio na snagu 14. februara 2019. Odredbe Clana 14,
stavovi 2-6 ovog Pravilnika se sprovode od 28. februara 2019), tamo gde se eksplicitno ili implicitno pominje
palijativno zbrinjavanje pacijenata.



postoje takode mnoge druge ,,grupe* koje imaju potrebu za ovakvom vrstom zdravstvenih usluga
— onkoloski pacijenti u terminalnim fazama, pacijenti koji boluju od HIV-a, pacijenti koji boluju
od retkih bolesti sa izuzetno teskom klinickom slikom i mnogi drugi pacijenti koji boluju od
neizlecivih bolesti koje znacajno smanjuju njihov zivotni vek. Palijativno zbrinjavanje svih drugih
pacijenata koji ne pripadaju kategoriji starijih, uklju¢ujuéi i pacijente koji pripadaju ovoj

kategoriji, uredeno je Clanom 22, stav 5 istog dokumenta, u kom se navodi sledeée:

,Kapaciteti bolnickih ustanova za zbrinjavanje i leCenje akutnih oboljenja, stanja i povreda na
sekundarnom nivou, sa prose¢nom 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 i nega (gerijatrija, palijativno zbrinjavanje (podvukla 1J),
hemioterapija, fizikalna medicina i rehabilitacija)

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

Stoga je u razli¢itim ustanovama sekundarne zdravstvene zastite odreden odredeni broj
bolnickih kreveta (0,20 na 1000 stanovnika upravnog okruga ili grada) za potrebe produzenog
leCenja i zbrinjavanja, $to podrazumeva palijativno zbrinjavanje. To znaci da pacijenti koji imaju
potrebu za ovom vrstom zbrinjavanja mogu da se obrate lokalnim ustanovama sekundarne i
tercijarne zdravstvene zastite® gde bi trebalo da dobiju ,,palijativno zbrinjavanje* u trajanju ,,do 30

dana“. Probleme vezane za ovo zakonodavno reSenje pomenuli su i nasi sagovornici:

,Doktorka koja je dolazila u posetu ... Ne znam, videla je da je gotovo i rekla mi je da bi trebalo
da je obavestim ukoliko zelim uput za palijativnu jedinicu kada dode vreme ... Rekla mi je da
prema zakonu imam pravo na 14 dana od dana prijema i trebalo bi da zakaze smestaj nakon cega
bih mogao da ostanem tamo 14 dana. Dobro, a Sta onda? Pitao sam je $ta bi se dogodilo ako ...
(pauza) ... osoba ne premine? Rekla mi je da bi se vratila kuéi. A Sta je sa zakonom, mislim ...
(pauza) Ako je to po zakonu, onda je to idiotski“ (suprug)

Utisak vecine sagovornika, naro€ito ¢lanova porodice umirucih pacijenata je da ova vrsta
podrske pacijentima i njihovim porodicama koja je ograni¢ena vremenom nije dovoljna. Kao §to

se vidi iz dela narativa supruga cija je zena nedavno preminula od raka, ideja da u ve¢ teskoj

6 ,Smestaj za palijativne pacijente je nesto $to stra$no nedostaje, i svi se oko toga slazu. Bolnice su neprakti¢ne,
narocito tercijarne ustanove, i nisu mesto za smestaj ovih osoba. One su prilagodene akutnim situacijama, kao dnevne
bolnice, ali nam nedostaju kapaciteti za dugoro¢ni smestaj. Moje iskustvo iz inostranstva me uéi da se $irom sveta
palijativna nega pokriva u sklopu kuénog lecenja, $to nam takode nedostaje i sve se svodi na primarne ustanove, tj.
usluge kuénog le¢enja i nege.” (lekar)



situaciji kada su suoceni sa neizle¢ivom boles¢u voljene osobe, Clanovi porodice treba da racunaju
i procenjuju u kom trenutku bi trebalo da traze ovakvu podrsku, predstavlja je dodatni emocionalni
teret za ¢lanove porodice koji su ve¢ iscrpljeni i fizicki i psihicki.

Medutim, ovakva podrska je dostupna samo u ekstremnim situacijama (zdravstvenim
krizama 1/ili poslednjim danima Zivota pacijenata). U svakom drugom periodu tokom trajanja
neizleCive bolesti, kada se suoCavaju sa razli¢itim medicinskim i drugim izazovima, pacijenti (npr.
kada menjaju terapiju, uvode novu terapiju zbog novih simptoma koji su se javili, itd.) se obracaju
doktorima u ustanovama gde su operisani, leceni, itd. U kasnijim fazama bolesti, to postaje

ozbiljan problem:

... ako doktor sa onkologije ne vidi pacijenta, onda ne moze da kaze kakvu terapiju treba da
koristi, a ne moZe da vidi pacijenta jer pacijenti nisu u stanju da odu do doktora.“ (¢lan porodice)

Za one koji su jo$ pokretni, ali imaju ozbiljne zdravstvene probleme koji uti¢u na njihovu
izdrzljivost i toleranciju na napor, nema organizovanog transporta koji moze da pokrije socijalna
zaStita. Za mnoge pacijente koji se bore sa ekonomskim problemima uz zdravstvene izazove, ovo
je ozbiljan problem:

,Kada, na primer, odemo na zakazani pregled i1 kada treba da se organizuje prevoz, tesko mi je da
dodem sa Bezanijske Kose bilo gde, na Dedinje ili Banjicu ili na onkologiju. Do sada sam mogao
tamo da stignem jer su moja deca organizovala prevoz ... Ali, pitam se ... $ta bi bilo da su spreceni
... Jer,jasno vam je ... mogli bi da dodu da me pokupe, ali ne mogu da ¢ekaju 6 sati tamo, shvatate?
Bilo bi dobro da postoji prilika da me ... posle pregleda ... neko vrati ... Ili to, ili da me deca
odvezu tamo, a ja da platim taksi u povratku, a ako ne, onda moja deca moraju da me ¢ekaju. Oboje
su sedeli uz mene 5-6 sati ...“ (pacijent)

,»Kad je re€ o odlasku do doktora 1 povratku. Ako me ¢erka vozi, ne moze tamo da me ceka 6 sati.
Dogada se da moram da ¢ekam iako imam zakazano. Niti ona onda moze da me vrati. Ne mogu ni
da idem taksijem jer ne mogu to da priustim. Moja nastavnicka penzija ... je manje od 40 hiljada
dinara. Ja joS uvek finansijski pomaZem svojoj deci i ne mogu da priustim taksi, iskreno govore¢i.
PokuSavam da smislim najbolji nacin ... moja ¢erka je nastavnica i kada radi ne moze da napusta
Skolu...* (pacijent)

To znaci da je vecina pacijenata prepustena sebi i svojim najbliZzima:

,,...doktor u ustanovi u kojoj se le¢éim od leukemije ... (pauza) ... je odustao od mene. Drugim
re¢ima, pre godinu i po dana, rekao je da ... (pauza) ... da ¢u samo ¢ekati da umrem ... skoro
nepokretan, 1 da nec¢u imati priliku da izlazim i1 druzim se ... Moj onkolog je odustao od mene.
Znate li kada? Jo[ mesec i po dana ... mi je rekao ... umrecete sutra od leukemije ... A proslo je



godinu i po dana ... Tako ja Zivim, od danas do sutra ... Vise ni ne idem kod lekara. Ide moj sin
kad mi neSto treba i on to zavrs§i umesto mene.* (pacijent)

,Otpustili su nas sa onkologije u oktobru prosle godine. Skroz. Nema vise lekova niti bilo ¢ega.
Samo su nam rekli: dovidenja’. Ali voleo bih da postoji neki drugi nacin ... Posebno sada kad su
poceli bolovi i problemi sa kostima. Izgubila je ose¢aj u jednoj ruci, pa u drugoj ruci, pa u nozi.
Voleo bih da neko dode da je pogleda ... (suprug)

U praksi se potreba za palijativnim zbrinjavanjem umiru¢ih pacijenata uglavnom
podmiruje preko odeljenja za kuéno le¢enje u domovima zdravlja na primarnom nivou zdravstvene

zastite, posebno u onim fazama kada pacijenti viSe ne mogu da hodaju.

... Teoretski ... idealna situacija bi bila da pacijent bude zbrinut Sto vise u ku¢nim uslovima. Kada
postoje objektivne komplikacije zbog bolesti i njenog napretka, itd. onda bi mogli da se na neko
vreme prebace na posebno odeljenje, kao Sto je jedinica za palijativno zbrinjavanje u razvijenim
zemljama. Postoje posebni hospisi, itd. Medutim, to nisu institucije u kojima se boravi, gde
pacijent moze da ostane. Oni ih samo stabilizuju, porodica predahne, a onda se pacijent vrati u
kuéne uslove ... ho¢u da kazem da, sa sistemskog stanovista, kada kolegijum donese odluku 1
pacijent bude pusten ku¢i, ljudi uglavnom kazu — obratite se lekaru opste prakse da vam pomogne
sa leCenjem simptoma. Ho¢u da kazem da put ka palijativnom zbrinjavanju nije jasan. Znaju li oni
uopste sta ih ¢eka? Ko ¢e se brinuti o njima? Pod ¢ijom ¢e negom biti, ko ¢e se brinuti za porodicu?
Kakve bi usluge trebalo da budu dostupne ovim ¢lanovima porodica, ko ¢e preuzeti najveéi deo
brige o pacijentu u principu ... jo§ jedan problem je $to su domovi zdravlja, npr. u Beogradu,
organizovani na razli¢ite nacine, vidite — Savski venac, Palilula i Vozdovac ili Vracar su tri ili
Cetiri razlicite price ...« (lekar)

Budu¢i da zakon ne definiSe jasno nadleZnost ovih odeljenja za pruZanje palijativnog
zbrinjavanja, prakti¢na operacionalizacija pruzanja ovakvih usluga pociva na dobroj volji i savesti

zaposlenih u konkretnim domovima zdravlja.

,Ja radim kao lekar u Domu zdravlja Vozdovac 1 trenutno sam rukovodilac sluzbe za ku¢no
le€enje. Svakodnevno imamo slucajeve palijacije. Ja sam u kontaktu sa palijacijom ve¢ skoro 20
godina. Smatram da je veliki uspeh to §to smo u domu zdravlja uspeli da se organizujemo i
pruzamo usluge kuéne nege sa tehnicarima za palijaciju. To su viSi medicinski tehnicari koji
pomazu naSem timu doktora i deo su tima koji ide na teren. Nazalost, u timu imamo samo doktora
1 tehnicara. Nazalost, nemamo psihologa ili socijalnog radnika ili sveStenika. Jedno vreme smo
imali fizioterapeuta koji je iSao na teren sa nama po potrebi, ali sada, nazalost, zbog manjka
zaposlenih, to viSe nije slu¢aj.* (lekar)

Primer Doma zdravlja Vozdovac jedan je od primera dobre prakse koji pokazuje jedan od

mogucih nacina da se organizuje rad odeljenja za kué¢nu negu u skladu sa potrebama pacijenata na



terenu. Naravno, u ovom konkretnom slucaju, senzibilitet i otvorenost zaposlenih prema
potrebama palijativnih pacijenata i njihovih porodica, kao i dobra volja zaposlenih da uloze
dodatni napor da odgovore na te potrebe ograniCeni su manjkom finansijskih sredstava za
sprovodenje radikalne reorganizacije ovakve podrske u skladu sa identifikovanim potrebama
pacijenata i njihovih porodica.

Druge sluzbe u sklopu primarne zdravstvene zastite kojima se obracaju palijativni pacijenti
1 ¢lanovi njihovih porodica nakon $to ih otpuste iz tercijarnih i sekundarnih ustanova zdravstvene
zaStite, barem prema svedocenju nasih sagovornika, nisu nimalo prilagodene posebnim potrebama
Ove grupe pacijenata.

,,Doktorka u ambulanti u domu zdravlja ... mi je rekla da treba da je zovem samo ako je nuzno jer
ne moze da redovno posecuje moju majku.” (sin pacijentkinje koja je preminula od raka)

Situacija je posebno teska za pacijente koji Zive izvan glavnih centara’.

,,Pa, rekao bih da mi uopSte nemamo palijativno zbrinjavanje. Od proSlog avgusta, kada je moja
majka bila na konzilijumu na onkologiji ... pa otkada je otpustena bili smo kod kuée u
Simanovcima. U Simanovcima ne postoji automobil za kuéne posete, nema kuéne nege i nijedan
drzavni lekar od tada nije video moju majku od tada... Mamu su otpustili jer nije bilo vise terapije
za nju. Ne moze viSe da prima hemioterapiju niti bilo $ta drugo i otpustili su je jer su ocekivali da
¢e Ziveti jo§ par dana — tako su joj rekli na onkologiji. Ona je i dalje ziva 8 meseci kasnije i nije
imala kontakata sa lekarima osim u Belhospice-u, koji su tu da joj povecaju dozu morfijuma kada
je to potrebno* (sin zene koja boluje od raka)

Iskustvo izolovanosti, sistemske odbacenosti (u smislu manjka institucionalne brige o
pacijentima za ¢ije bolesti ,,nema leka*) 1 napusStenost su teme koje najve¢i broj sagovornika
pominje. Sagovornici pri¢aju o razli¢itim aspektima ovog problema, koji variraju od nemogucénosti
da se ostvari pravo na razli¢ite medicinske usluge i pomagala, do odsustva neophodne

psihosocijalne podrske pacijentima i njihovim porodicama:

,»...drzava nije obezbedila bolnic¢ki krevet ili dusek protiv dekubitusa ... Mislim da bi duseci
trebalo da se dobijaju preko RFZO, tako da u stvari nema palijativnog zbrinjavanja.“ (Clan
porodice)

7 Uglavnom univerzitetski centri, prema Clanu 10 Uredbe o planu mreZe zdravstvenih ustanova: ,Zavod se moze
osnovati samo na teritoriji na kojoj se nalazi sediste univerziteta koji u svom sastavu ima fakultet zdravstvene nauke*,
a zavodi za gerijatriju i palijativno zbrinjavanje su jedine ustanove koje se u ovom dokumentu prepoznaju kao mesta
na kojima se pruza usluga organizovanog palijativnog zbrinjavanja.



,»S obzirom na to da moja majka dobija invalidsku penziju, pitao sam drzavnog doktora da 1i bi
drzava mogla da joj obezbedi pelene. Medutim, rekli su da ne postoji Sifra za to kod RFZO.
Takode, mislim, ako ne mogu da obezbede pelene, siguran sam da ne bi mogli da obezbede
bolnicki krevet, itd. ... Jednom je jedna sestra dosla iz ambulante da pokusa da joj da infuziju jer
se mama osecala jako loSe zbog toga S$to nije jela dva dana, itd., a onda su nas pitali da
organizujemo prevoz za medicinsku sestru do naSe kuce i nazad, jer nemaju vozila za posete.
Stoga, uopste nema palijativnog zbrinjavanja. Ne znam $ta joS da pokusam. Situacija je takva da
u sustini ne smete da postavljate nikakva pitanja jer vas gledaju kao da niste normalni. Nema svrhe
ni pominjati krevet ...“ (sin)

,,Jamoram da ¢ekam kod lekara kao i svi ... Ne samo to — na primer, imam zakazanu mamografiju,
a doktor mi kaze: *Dodite za mesec dana’. Moj odabrani lekar onda zakaze pregled kod onkologa
za mesec dana. Ja odem tamo, a on mi kaze: ’Donesite mi rezultate mamografije’. Onda moja
éerka ode po njih i kazu joj: *Izgubili smo ih’. I ja kazem: *Sta sad?” Odem kod onkologa i kazem:
"Izgubili su mamografiju’. A on kaZe: *Uradite je ponovo’. Ja kazem: *Treba da ¢ekam jo§ jedan
pregled mesec, dva ili tri ... Znate 1i kako se ose¢am kad dodem ku¢i? Osecam se kao da me
pregazio autobus.’* (pacijent)

Zanimljivo je ista¢i da podaci iz Instituta za javno zdravlje ,,Milan Jovanovi¢ Batut* o broju
izdatih uputa za specijalisti¢ko-konsultativne preglede u odnosu na ukupan broj poseta lekarima u
periodu 2011-2015 konstantno opada (vidi Tabelu 9).

Tabela 9 — Odnos izmedu broja izdatih upita za specijalistiCko-konsultativne preglede i ukupnog
broja poseta lekaru 2011-2015

Godina | Odnos izmedu broja uputa izdatih za
specijalisticko-konsultativne preglede i
ukupnog broja poseta lekaru

2011 | 23,7

2012 | 20,4

2013 | 19,8

2014 | 19,4

2015 | 19,1

Izvor: Institut za javno zdravlje, Baza podataka pokazatelja kvaliteta 2015.

Iako se ovi podaci u izvesStaju Instituta za javno zdravlje tumace kao pokazatelj da prica o
,ulozi izabranog lekara kao ’Cuvara kapije’ za ulaz u zdravstveni sistem® (Horozovi¢ et al,
2016:12), po nasem misljenju govori mnogo vise o nivou restriktivnosti zdravstvenog sistema i
spreCavanju pristupa korisnika specijalistiCko-konsultativnim pregledima. U svetlu ovih

informacija o opS$toj populaciji zdravstvenih osiguranika, a imaju¢i na umu da je u meduvremenu



zbog uvodenja ,,mera Stednje*® i u sektoru zdravstva, ovaj trend opadanja broja izdatih uputa za
specijalisti¢ko-konsultativne preglede verovatno dodatno naglasen, moramo se zapitati da li to ¢ini
probijanje kroz postoje¢i zdravstveni sistem jo§ sloZenijim za ovu naro€ito ranjivu grupu
pacijenata koji zahtevaju palijativno zbrinjavanje. Jedan od razloga, izmedu ostalog, jeste $to se u
jednom od ova dva dokumenta predvida ,racionalizacija broja bolni¢kih postelja® (Vlada
Republike Srbije, 2015: 69), Sto direktno uti¢e na broj bolnickih postelja koje se mogu koristiti za
(akutno i/ili finalno) zbrinjavanje palijativnih pacijenata.

Prosirivanje institucionalnih kapaciteta za palijativno zbrinjavanje

,»Kako se palijativno zbrinjavanje sprovodi u nasoj zemlji?
Mislim da u ovoj oblasti uglavhom rade entuzijasti.
Nemamo usvojene jasne smernice.”  (specijalista
palijativnog zbrinjavanja)

Preduslov za unapredivanje sistema palijativnog zbrinjavanja je povecanje broja
specijalista u ovoj oblasti, kojih je trenutno malo, iako na sistemskom nivou postoje odredene
sistemske prepreke za sticanje ove vrste specijalizacije:

,,Kao prvi specijalista palijativne medicine, §to je novina u nasoj zemlji, ne vidim da se veliki
znacaj pridaje razvoju ove specijalizacije.” (lekar, specijalista palijativne medicine)

... za one koji rade u ambulantama, nije dozvoljena specijalizacija iz palijativne medicine. Ono
Sto jeste dozvoljeno je supspecijalizacija iz terapije bola. Ja sam hteo da steknem specijalizaciju iz
palijativne medicine, ali nisam mogao jer je odluc¢eno da domovi zdravlja sami utvrduju da li imaju
potrebe za takvim specijalistom. Medutim, prema normativnim propisima i pravilima
specijalizacije, to nije dozvoljeno.“ (lekar)

Cak i oni koji imaju ovu specijalizaciju nisu sigurni koji im je manevarski prostor dostupan
u sistemu:
,,Koje je naSe mesto, gde je nase mesto, Sta smemo, Sta ne smemo — kako da izbegavamo da se

sukobljavamo sa utvrdenim procedurama da bismo pravilno brinuli o pacijentima kojima je
potrebno palijativno zbrinjavanje? Cesto moramo da izademo iz postojeceg okvira ... u praksi se

8 Ovde pre svega treba imati na umu dva dokumenta koja je donela Vlada Republike Srhije: (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.



suoCavamo sa problemima u pravnom okviru kad je re¢ o propisivanju lekova. Specijalisti
palijativnog zbrinjavanja nisu u celosti deo ’sistema’ za propisivanje lekova. Naime, prema listi
lekova, ne moze se zakljuciti da li ima ili nema ogranicenja za propisivanje odredenih lekova
prema RFZO. Ako pretpostavimo da je cilj palijativnog zbrinjavanja da se pacijentima omoguci
najveéi komfor u odredenom trenutku, i da je to simptomatska terapija, onda ne bi trebalo da
postoje ograni¢enja za specijaliste iz ove grane medicine da propisuju lekove prema indikacijama
koje postoje kod RFZO. Za sada, za neke lekove neophodne da se smanji patnja pacijenata koji
boluju od neizlecivih bolesti, mogu se propisati odredeni lekovi samo nakon izvestaja od odredenih
specijalista. Budu¢i da je palijativna medicina relativno nova u Srbiji, nema mogucénosti da se
propisu lekovi koji su neophodni, a, s druge strane, nije jasno definisano $ta specijalisti palijativne
medicine imaju pravo da propiSu bez ikakvih problema. Ovo su tehni¢ka pitanja koja nas
sprecavaju da prakticno znamo gde lezi naSa nadleznost i §ta smemo, odnosno $ta ne smemo da
uradimo, a to nije problem samo za nas, ve¢ i za pacijente kojima treba da pomognemo.* (lekar,
specijalista palijativne medicine)

,,Oni koji rade u oblasti palijativnog zbrinjavanja u Srbiji rade dobar posao, ali se samostalno
edukuju, §to je nesto Sto treba da se resi.“ (lekar)

Poseban problem koji navode sagovornici tiCe se odsustva sistemske psihosocijalne
podrske koja bi trebalo da bude dostupna pacijentima koji boluju od neizlec€ivih bolesti koje im
znacajno skracuju Zivot, kao i ¢lanovima njihovih porodica. Iako u sistemu postoje mesta gde je
dostupna ovakva podrika/pomo¢®, njih nije dovoljno, barem prema misljenju nasih sagovornika, i
nedostupna su mnogim pacijentima:

»--. teSko je govoriti, generalno receno, o drugim uslugama, jer se ne pruZaju ¢ak ni one osnovne.
Jasno je da je psiholoska podrSka ljudima u terminalnim fazama jedno od klju¢nih pitanja s
obzirom na to da vecina ljudi nije u stanju da se s time suoci ili da izrazi svoje strahove, itd. ...

Psiholoska podrska je stoga sigurno jedna od najvaznijih stvari, uz priliku da se ljudima daju
odgovarajuci lekovi i proceni kakva im je terapija potrebna ...* (aktivisti)

,Palijativno zbrinjavanje bi, naravno, trebalo da sadrzi medicinski deo, ali je 1 psiholosko
savetovanje jednako vazno, kao i duhovno savetovanje.* (lekar)

Osim psiholoske podrske, veéina sagovornika smatra da socijalna podrska pacijentima i
njihovim porodicama mora da bude integralni deo palijativnog zbrinjavanja, kako bi osnazili svoju

otpornost, $to se materijalizuje kroz njihovu ,,sposobnost® ... da nastave svoj zivot u situaciji kada

9 Ovako, na primer, u KBC Zvezdari, u njihovoj jedinici za palijativno zbrinjavanje, osnovanoj 2015, postoji
organizovana psihosocijalna podrska pacijentima i njihovim porodicama, $to potvrduje jedan od nasih sagovornika:
,,JJa sam sociolog i porodi¢ni terapeut. Radim u KBC Zvezdara. Otkada je osnovana, radim u jedinici. Radim kao
pomoc¢nik za rad sa pacijentima i porodicama. To podrazumeva psihosocijalnu podrsku i ukljucili smo i porodice i
mislim da smo nekako najpoznatiji u sistemu zdravstvene zastite.“ (porodicni terapeut)



,,s¢ suocavaju sa nekim poremecajem‘ (Longstaff, 2005: 27), tj. ,,motivaciju koja omogucéava
ljudima da se suoce sa kriti¢nim dogadajima“ (Lang, 2010: 16), kao i ,,sposobnost ... da se ukljuce
i odrze pozitivni socijalni odnosi, da se istraje i oporavi od stresa i druStvene izolacije* (Cacioppo,
Reis, Zautra, 2011: 43). Rad na otpornosti pojedinaca koji su bolesni i njihovih porodica bi bio
prelaz od tradicionalnog medicinskog pristupa koji podrazumeva usredsredenost na defekte i
patologiju, ka integrativnom (medicinsko-psihosocijalnom) pristupu koji prebacuje teZiste na
snage i potencijale pojedinaca i njihovih porodica. Stoga bi koncept osnazivanja otpornosti bio
nova paradigma u oblasti palijativnog zbrinjavanja, 0dnosno novi pristup i na¢in razmisljanja koji
bi bio diskurzivni iskorak od ,,modela defekata* ka ,,modelu izazova“. U tom smislu je uloga
psihologa i socijalnih radnika jo$ vaznija. Dok bi psiholozi pruzali psihosocijalnu podrsku,
socijalni radnici bi imali zadatak da procene drustvene potrebe pacijenata i njihovih porodica i da
im pomognu da zadovolje svoje potrebe unutar postojeceg sistema socijalne zastite:

,Centri za socijalni rad bi trebalo da budu ukljuceni od samog pocetka, od prvog kontakta sa

lekarom opste prakse i dalje ... da bi svi bili svesni onoga $to im je na raspolaganju. Trebalo bi da
nam ukazu na ova prava i obaveste nas.“ (pacijent)

,Postoje neke stvari koje bi drzava trebalo da obezbedi, kao $to je nov€ana nadoknada za negu
drugih lica, itd. Ovo su podaci koje bi u sustini trebalo da obezbede centri za socijalni rad i mogli
bi da pomognu ljudima koji su sami ili nemaju nikoga da za njih prikuplja dokumentaciju, itd.
Mislim da je to nesto $to bi centri za socijalni rad mogli i trebalo da rade.“ (¢lan porodice)

Ovo nije nov zahtev. U kontekstu Republike Srbije su slican zahtev izneli roditelji

pacijenata sa retkim bolestima. koji su javno lobirali za uvodenje kategorije roditelja-negovatelja

u domac¢em pravnom sistemu (vise dostupno u Jari¢, 2017).

,-..Status roditelja-negovatelja je vrlo vaZzan u onim slucajevima kada roditelj ne moZze da ostavi
svoje dete ili ¢lana porodice nekom drugom iz razloga Sto je situacija toliko specifi¢na da je to
nemoguce ...“ (majka)

Nazalost, centri za socijalni rad su u teSkom polozaju u postoje¢im okolnostima i zbog toga

ponekad ne pruzaju podrsku onima kojima je potrebna:

,Ja radim u centru za socijalni rad i moram da kazem da je ... smeStaj ... kriticna tacka u
palijativnom zbrinjavanju jer nijedan sistem, ukljucujuéi zdravstvenu i socijalnu zastitu, nema
novca ili ga neprikladno trosi ... a ... bolnice ne mogu da pruzaju ovakvu vrstu smestaja i vrlo
cesto se dogada da ocajne porodice odlaze u centar za socijalni rad i traze smestaj za palijativne
pacijente. Kad je re¢ o smestaju, ustanove socijalne zastite su namenjene osobama sa mentalnim i



intelektualnim poteSko¢ama, a jedina preostala opcija su gerontoloski centri. Nema mnogo drugih
vrsta institucija. To znaci da ako ste odrasla osoba, mogu vas smestiti ... samo u gerontoloski
centar. Nazalost, sistem socijalne zastite ne prepoznaje razliku izmedu palijativnog zbrinjavanja i
smestaja u ovom kontekstu od nekog potpuno redovnog smestaja, na primer u slucaju starije osobe
koja samo hoce drustvo. Papirologija je ista. Zapravo, za palijativno zbrinjavanje je papirologija
¢ak 1 komplikovanija. A to je ... trend koji naSe ministarstvo ne zeli da promeni. Zato sto je trend
koji prate trend deinstitucionalizacije ... a deinstitucionalizacija se ne moZe primeniti na sve
kategorije ljudi. Zato se ne kre¢emo u smeru gde bi Ministarstvo smanjilo koli¢inu papirologije —
kada neki stariji covek samo Zeli da se socijalizuje u nekom domu, potrebna su vam 22 razli¢ita
dokumenta. Ako imate osobu u terminalnoj fazi, koja nije u moguénosti da potpise saglasnost da
ide u smestaj, morate da prikupite 44 dokumenta ... Ljudi kazu da mi iz centara za socijalni rad
mislimo samo o novcu. Mi ne mislimo samo o novcu, ali moramo da definiSemo nacin na koji ¢e
institucije socijalne zasStite biti finansirane, jer se one sada finansiraju iz licnog prihoda korisnika,
a to treba da bude usmereno ka tim ustanovama, ili bi trebalo da se finansiraju iz budzeta ... Zato,
kada pricate sa porodicom koja je u teskoj situaciji, morate o ovome da govorite kao o prioritetu,
jer vas na to obavezuje zakon. I ko je onda negativac ... Cesto vidamo mlade ljude koji su u sli¢noj
situaciji, a preduslov za smestaj u gerontoloskom centru podrazumeva nesposobnost za rad ili
godine zivota, a to bi znacilo da, ako ste muskarac, morate da budete stariji od 65 godina i da ste
loseg zdravlja. Ako na primer imate 50 godina i treba vam smestaj, a trenutno ste zaposleni, iako
ste na bolovanju, ne mozete biti smesteni u gerontoloskom centru. To je paradoks jer, nazalost,
zdravstvena zaStita u gerontoloskim centrima ne pruza mogucnost da se obezbedi zdravstvena
zastita ako ste zaposleni.* (socijalni radnik)

Sistemi podrske izvan institucija

Odredeni broj pacijenata i ¢lanova njihovih porodica, zbog nemogucénosti da ispune neke
od svojih potreba, okrecu se razli¢itim vaninstitucionalnim inicijativama i organizacijama koje su
stvorene po ugledu ili uz podrsku odredenih inostranih organizacija i inicijativa. Primeri dobre
prakse ovih organizacija mogu da sluZe kao modeli za buduce intervencije u postoje¢em sistemu
palijativnog zbrinjavanja pacijenata koji dalje treba da se razvija na institucionalnom nivou.
Belhospice je jedna od takvih inicijativa, nastala po ugledu na ,,Hospices of Hope* iz Velike
Britanije. Oni su 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 ove inicijative je da je palijativno zbrinjavanje ljudsko pravo.
Onkoloski pacijenti u uznapredovalim fazama bolesti bi trebalo da imaju pristup adekvatnom

palijativnom zbrinjavanju, $to podrazumeva sveobuhvatnu podrsku i specijalizovane usluge kako



bi se ublazila njihova patnja i o¢uvalo njihovo dostojanstvo. Uspeh ovog koncepta potvrduju nasi

sagovornici:

,,Moja supruga je preminula pre 20 dana u uzasnim bolovima i patnji. Mesec i po dana pre nego
Sto je preminula, ljudi iz Belhospice-a su dosli kod nas i to je bilo, ne znam kako to da formulisSem
... veliko olaksanje.“ (suprug)

,Kada nas zovu na telefon, osetimo se opustenije i bude nam lakSe. Uradili su sve $to su mogli.
Mnogo vise nego Sto smo oc¢ekivali. Culi smo za njih slucajno i ovo iskustvo je zaista jedinstveno.*

(sin)

,»Ja bolujem od teske bolesti, leukemije i raka dojke. Ljudi iz Belhospice-a su me primili i moram
da priznam da je ovo jedino mesto gde se ose¢am zivom. Osecam se tako lepo kada provodimo
vreme zajedno, a oni stvarno daju sve od sebe da nam bude prijatno.* (pacijent)

,Otisao sam u Belhospice zbog svoje supruge. Ona se povezala s njima preko nekih kanala, ne
znam kako 1 nije me briga. Ono §to je vaZno je da sam ovde naSao dobre ljude. I viSe od toga.
Ponekad se pitam da li je ovo uopste moguce.* (pacijent)

,»Moja supruga je preminula od raka pre Sest meseci. Sada smo sami ja i moja ¢erka koja ima
smetnje u razvoju. Saznao sam za Belhospice na internetu ... nije to bilo slu¢ajno, ve¢ sam
pretrazivao ... bas pre nego $to mi je supruga umrla ... stupio sam u kontakt s njima ... supruga i
ja imamo ¢erku koja ima smetnje u razvoju ... video sam ... u opisu da Belhospice radi sa
porodicama i nakon smrti, pa sam ih kontaktirao ... moja ¢erka i ja povremeno dolazimo nakon
zenine smrti ... i to nam puno znaci ... ovi sastanci i razgovori koje vodimo, to je veoma od
pomo¢i.“ (suprug)

,,Mislim da je neophodno da imamo podrSku izvan institucija jer ¢ak i kada institucionalna podrska
postoji, uglavnom ne funkcionise dobro. A mislim da je u vecini slu¢ajeva iskustvo iz Belhospice-
a zaista neophodno, i da nije njih ne znam kako bi se terapija moje mame prilagodavala.” (sin)

,Mislim da su ljudi u Belhospice-u mnogo svesniji i da imaju mnogo vece razumevanje za
pacijente, dok u institucijama to nije sluc¢aj u 90% situacija.” (pacijent)

,,Kada sam doSao u Belhospice osetio sam da mi nedostaju osnovne stvari ... nama kao pacijentima
ne moze da se promeni terapija dok ne odemo kod doktora, a nema kuéne nege ... ili psiholoske
podrske, emocionalne podrske, savetovanja ... Ove stvari su zaista sustina ljudskog dostojanstva.*
(pacijent)

Medutim, jedna organizacija civilnog drustva, ma koliko bila profesionalna i uspe$na u
svom radu, nije u stanju da podmiri sve veée'® potrebe za palijativnim zbrinjavanjem u savremenim

drustvima.

10 Razlog: proseéna starost stanovnistva stalno raste, pokrivenost populacije opstom i specijalistickom zdravstvenom
zaStitom u vecini zemalja opada, procenat porodica koje mogu da nezavisno organizuju palijativno zbrinjavanje
bolesnih ¢lanova porodice je zanemarljiv zbog nedostatka finansijskih i ljudskih resursa.



Ka distributivnoj mreZi pruzalaca palijativnog zbrinjavanja

Sve veca drustvena potreba za razli¢itim aspektima palijativnog zbrinjavanja otvara pitanje
nove druStvene konceptualizacije njegove realizacije. Prema uvidima iz naSeg istrazivanja,
postojeca ,,snabdevenost* palijativnim zbrinjavanjem je daleko od zadovoljavajuce, narocito izvan
gradova sa klinickim centrima/¢vorista — Beograda, Novog Sada, Nisa i Kragujevca. Veéina
ustanova primarne zdravstvene zadtite (unutar i izvan ovih &vorita) nema organizacione®! ili
ljudske!? kapacitete da pruzi adekvatno palijativno zbrinjavanje pacijentima koji u lokalu

gravitiraju ovim institucijama.

Ovakva situacija zahteva dodatni trud u smislu uvodenja novina i strukturnih intervencija
u postojeci koncept palijativnog zbrinjavanja u Republici Srbiji. U ovom trenutku, struktura mreze
palijativnog zbrinjavanja prati strukturu sistema zdravstvene zastite. Zdravstveni sistem Srbije je
organizovan kao ,,centralizovana mreza u obliku zvezde* (Galloway, 2010:288) sa Cetiri centralna
¢vora (tercijarnim zdravstvenim ustanovama — klinickim centrima) oko kojih su organizovane
manje mreZe u obliku zvezde sainjene od razli¢itih ustanova zdravstvene zastite (sekundarnih 1
primarnih — klinicki centri). Medutim, u realnosti, ova mreza nije jednako dostupna svim
gradanima Srbije. Oni Koji zive izvan centara, u manjim gradovima i selima, a koji su u narocito
teskoj situaciji koja zahteva ¢eSce promene terapije, koji nisu u stanju da se samostalno krecu...
itd. viSe zavise od kvaliteta palijativnog zbrinjavanja koji treba da bude bolji od onoga sto dobijaju
kod kuce. Ali, kapaciteti zdravstvenog sistema Srbije za takvu ponudu su ograniceni. Nase
istrazivanje pokazuje da u okruZenjima u kojima organizacije civilnog druStva nude ikakve
palijativne usluge postoje broji potencijalni korisnici koji bi u suprotnom ostali bez neophodnog
palijativnog zbrinjavanja. Drugim re¢ima, potraznja za palijativnim zbrinjavanjem je visoka i
jedini nacin na koji bi sistem palijativnog zbrinjavanja mogao da je ispuni je da se u njega
inkorporiraju razli¢ite organizacije civilnog drustva koje pruzaju palijativno zbrinjavanje. Na taj

natin ¢e se postoje¢a mreza palijativnog zbrinjavanja: (a) obogatiti dodatnim uslugama

11 Specijalizovane jedinice posveéene posebno palijativnom zbrinjavanju.
12 Struénjaci iz razli¢itih oblasti palijativnog zbrinjavanja (psiholozi, socijalni radnici, negovatelji, pravni savetnici,
itd.) i lekari, specijalisti palijativhog zbrinjavanja.



palijativnog zbrinjavanja, i (b) geografski prosiriti na oblasti gde je palijativno zbrinjavanje manje
dostupno (manji gradovi i sela), i to bez velikog unapredivanja postoje¢ih institucionalnih
kapaciteta. U idealnom slucaju bi trebalo da struktura budu¢e mreze za pruzanje palijativnog
zbrinjavanja u Srbiji vremenom evoluira u ,,distributivau mrezu* (Galloway, 2010: 288) u kojoj
ée svaka pojedina¢na tacka®® biti u stanju da nezavisno donosi odluke o palijativnom zbrinjavanju
konkretnih pacijenata. To zna¢i da bi u takvoj mreZi organizacija i kontrola bile Siroko
rasprostranjene i integrisane Sirom cele mreze u kojoj bi postojala relativna jednakost tacaka,
dvosmerni karakter njihove medusobne povezanosti, visok stepen redundantnosti i ukupan
izostanak interne hijerarhije (Galloway, 2010: 288). Jasno je da je takav projekat nemogué pre
nego $to se poveca svest 0 vaznosti pruzanja palijativnog zbrinjavanja utemeljenog na ljudskim
pravima i ljudskom dostojanstvu pacijenata i njihovih porodica, kao i na posve¢enom radu na
podizanju kompetencija u palijativnom zbrinjavanju medu zaposlenima u institucijama i

organizacijama civilnog drustva.

13 Ustanova ili organizacija civilnog drutva koja je deo mrezZe.



Preporuke

Za institucionalni sistem

e Definisanje NOVE Strategije za palijativno zbrinjavanje. (Napomena: Postojeca Strategija
istekla je 2015. godine)

e Poseban polozaj osoba na kraju svog zivota i onih u teskom zdravstvenom stanju ne bi
trebalo da znadi da ée se njihova pravna zastita umanjiti zbog njihove slabosti. Stavise,
njima je potrebna dodatna zastita u svakom smislu. Umiruci pacijenti bi trebalo da uzivaju
sva oshovna prava pacijenata u skladu sa zakonom. Ne bi trebalo da bude diskriminacije
na osnovu zdravstvenog stanja ili druStvenog statusa, kao $to je, na primer, slucaj sa
marginalizovanim grupama.

e Ljudsko dostojanstvo bi trebalo da se smatra glavnim prioritetom kada je re¢ o umirué¢im
pacijentima i sve druge vrednosti bi trebalo da se mere u odnosu na to, buduéi da je re¢ o
pravu koje se garantuje Ustavom Republike Srbije, koji zabranjuje bilo kakvo necovecno
postupanje.

e Neophodno je poStovati sva prava pacijenata u praksi palijativnog zbrinjavanja, posebno
pravo na odluku o svom lecenju, bilo licno, ili preko pravnog zastupnika, ¢lana porodice
ili neke druge bliske osobe. Trebalo bi pravno podrzati odluku pacijenata koja se donosi
unapred.

e Neophodno je nastaviti rad na pravnim propisima, protokolima i prirucnicima dobre
prakse, koji ¢e doprineti boljoj praksi u radu sa umiru¢im pacijentima.

e Omoguciti specijalistima palijativne medicine da prepisuju lekove.

e Neophodno je izmeniti postojeci pravilnik o specijalizacijama i uzim specijalizacijama i
obezbediti dodatno obrazovanje u ovoj oblasti medicine (sa barem supspecijalizacijom iz
medicine bola i gerijatrije, buduci da su ove dve podgrane mozda najvaznije za palijativno

zbrinjavanje)

e Formulisati 1 usvojiti odgovaraju¢e pravne propise/smernice o tome koji pacijenti

zahtevaju koju vrstu smestaja i u kom trajanju. Ovaj propis bi trebalo da sadrzi i spisak



dijagnoza koje podrazumevaju smestaj u specijalizovanim jedinicama za palijativno

zbrinjavanje.

Formulisati 1 usvojiti odgovarajuée pravne propise/smernice za smestaj pacijenata sa
drugih odeljenja na odeljenjima za palijativno zbrinjavanje (objasnjenje: trenutno
misljenje je da je palijativno zbrinjavanje, odnosno da su odeljenja za palijativno
zbrinjavanje mesto za smestaj pacijenata koji su u terminalnim fazama i teSkim uslovima,
i ovo je veliko opterecenje za takva odeljenja. U inostranstvu takve pacijente obilaze
specijalisti palijativne medicine na mestima gde su primljeni i dogovaraju se 0 datumu
prebacivanja. Prednost se daje pacijentima izvan bolnica koji ostaju krac¢e da bi popravili
svoje simptome, kada i ako se mesto otvori, pacijenta prebacuju sa odeljenja gde je
primljen).

Povecati broj zaposlenih u jedinicama palijativnog zbrinjavanja i odeljenjima za kucno
lecenje kako bi se zbrinjavanje palijativnih pacijenata u institucijama i kod kuce ucinilo
adekvatnim.

Umiruc¢i pacijenti svakako zahtevaju podrSku porodice i1 ako je moguce, trebalo bi ukinuti
ograni¢enja poseta jedinicama za palijativno zbrinjavanje (izolacija odeljenja kako se ne

bi ometali drugi pacijenti).

Medicinski propisi ne previdaju nikakve posebne norme za palijativnu medicinu kao granu
medicine. Specijalisti interne medicine (kojima se smatra da pripadaju specijalisti
palijativne medicine) obi¢no imaju 4-5 prijema/otpusta i 25-30 specijalisticko-
konsultativnih pregleda nedeljno. U slucaju palijativne medicine, ovo je nerealno ukoliko
se palijativno zbrinjavanje pruza adekvatno jer je vreme koje je potrebno posvetiti
palijativnom pacijentu mnogo duZe zbog specifi¢nosti simptoma svakog pacijenta i

njihovog intenziteta.
Formulisati protokole u centrima za socijalni rad za negu i smestaj palijativnih pacijenata.

Obezbediti psihosocijalnu podrsku pacijentima i njihovim ¢lanovima porodice u svakoj

jedinici za palijativno zbrinjavanje.



Prepoznati prava neformalnih negovatelja na strateskom nivou i ispod njega uvodenjem:
programa psihosocijalne podrske, programa za predah zbrinjavanje za ¢lanove porodice,

finansijske pomo¢i i direktne podrske u opremi.

Za sektor civilnog drustva:

Sistemska identifikacija organizacija civilnog drustva koje se bave razli¢itim aspektima
palijativnog zbrinjavanja pacijenata i ¢lanova njihovih porodica i stvaranje Registra
organizacija civilnog drustva koje pruzaju usluge palijativnog zbrinjavanja.

Registar bi trebalo da sadrzi podatke o: (a) organizaciji civilnog drustva, (b) vrsti usluge
koja se pruza (ukljuéujuéi geografski region u kom radi), i (c) ime(na)
strunjaka/profesionalaca (ukljuc¢ujuéi njihove strucne i obrazovne kompetencije) koji
pruzaju ove usluge.

Registar bi trebalo da bude dostupan svim zdravstvenim i socijalnim ustanovama,
zdravstvenim radnicima, pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica.

Formulisati i usvojiti odgovarajuci program usluga za licencirane organizacije civilnog
drustva za pruzanje usluga palijativnog zbrinjavanja, pravne propise/uputstva za eticke 1
profesionalne standarde koje bi organizacije civilnog drustva trebalo da ispune ukoliko Zele
da postanu deo mreZe.

Formulisati i usvojiti odgovarajuce pravne propise/smernice za buduce veze i1 nadleznosti
izmedu institucionalnih aktera i organizacija civilnog drustva u ovoj oblasti.

Stvoriti podmreze organizacija civilnog drustva prema vrsti usluge — ku¢na nega, dnevni
boravak i stanovanje uz podrsku, na regionalnom (u 4 geografske oblasti Srbije) i na
nacionalnom nivou.

Organizacije civilnog drustva bi trebalo da stvore programe podrske neformalnim
starateljima — plan i smernice za samostalnu negu pacijenata kod kuce, razvoje programe
1 podrsku da se obezbedi besplatna oprema pacijentima koji borave kod kuce kako bi se
podrzala otpornost porodice i pacijenata.

Obuciti volontere iz zajednice za pruzanje podrske negovateljima i pacijentima.



Opste preporuke:

Stvoriti regionalnu mrezu Zapadnog Balkana (medu srodnim institucijama i
organizacijama civilnog drustva) kako bi se razmenjivala iskustva i povecalo znanje o
palijativnom zbrinjavanju.

Promovisati primere dobre prakse organizacija civilnog druStva i modela palijativnog
zbrinjavanja u kontekstu Zapadnog Balkana. U istrazivanju je identifikovan Belhospice
(Srbija) kao model za takvu praksu u smislu pruzanja usluga i obuka i zagovaranja.
Gradanska alijansa (Crna Gora) kao model za zagovaranje sistemskog unapredivanja
potreba za palijativnim zbrinjavanjem i osnovnih ljudskih prava i dostojanstva pacijenata
na kraju zivota sa prognozama koje ogranicavaju zivot, i Ryder (Albanija) kao model za
pruzanje usluga i zagovaranje unapredivanja kvaliteta usluga palijativnog zbrinjavanja u
regionu. MreZza Zapadnog Balkana ¢e dati neophodnu infrastrukturu za profesionalnu
razmenu modela pruzanja usluga, angazman volontera, obuke za zdravstvene i socijalne

radnike i licenciranje pruzalaca usluga, podizanje svesti u javnosti i aktivnosti zagovaranja.
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Istrazivacki instrumenti

A. Prilog 1 — Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: PRUZAOCI PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

Projekat: Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

IstraZivanje o potrebama i preprekama za realizaciju usluga palijativhog 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 racuna o tome da pokrijemo sve vazne teme koje ¢emo
danas pokrenuti, kao i da svakom u€esniku 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 susrec¢u zaposleni koji pruzaju usluge palijativne nege obolelima/umiru¢im
pacijentima u Srbiji danas. Zelim da ujem vaSa misljenja, misljenje svakog sagovornika je
podjednako vazno, a vasi odgovori se ne vrednuju kao tacni 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 §to smatrate da je vazno 1 u vezi sa temom naseg razgovora cak
i ako vas to nismo pitali.

Hvala Vam $to ste naSli vremena da ucestvujete u ovom razgovoru. Kao §to cete videti,
pokrenuc¢emo visSe razlicitih 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 posStovati 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 1 o¢ekivano, i nadam se da ¢ete 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 $to 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 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 slu¢ajno izabrani da postanete
¢lan ove grupe, i mi veoma cenimo $to ste nasli vremena da nam se pridruzite. Pored mene se
nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste i novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da tacno zabelezim
Vase reci. Na osnovu tog zvuénog 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 na¢in, 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 slicne poslove koje 1 Vi obavljate. Na izvestan na¢in Vi ovde reprezentujete 1 njih i pored
Vaseg misljenja o pojedinim temama o kojima ¢emo razgovarati moZzete slobodno da iznosite 1
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 radite u ovoj ili slicnim institucijama, i da li ste ¢lanovi neke organizacije koja
okuplja zaposlene u ovom tipu (zdravstvenih i socijalnih) ustanova. Bilo §ta §to nam moze pomo¢i
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 . Palijativna nega (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 i Sta o njemu misle, a sa druge strane da pokuSaju da identifikuju mesta:



(a) potencijalne diskriminacije,

(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,

(c) disfunkcionalnosti postojeeg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema

(d) institucionalnih dobrih praksi
na osnovu iskustva unutar vlastitih institucija, ali i na osnovu komunikacije (licne i institucionalne)
sa drugim institucijama.

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 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-tehnickih
pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti §ta?

Na koji nacin se pacijenti informi$u 0 dostupnosti ovih usluga?

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

Da li pacijent unutar Vase ustanove moze 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 1 ¢ekanja na zakazane preglede u Vasoj ustanovi?

Kolika je po Vasem misljenju potreba za odeljenjima palijativne zastite?
Na koja odeljenja postoje¢ih bolnica umiru¢i pacijenti mogu biti primljeni na kratku
hospitalizaciju radi ublazavanja 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 cesto se edukacije obavljaju? Da li se obavljaja osvezavanje znanja veé
edukovanih polaznika?



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 ve¢ edukovanih
polaznika?

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

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

2. 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 preporuc¢ena? Kakav
je stav Vase ustanove prema tome? Kakav je Vas§ 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?

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

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

Da i svi pacijenti imaju jednake mogucnosti da ostvare pravo na pristup razli¢itim uslugama
palijativnog zbrinjavanja u nekoj od zdravstvenih ustanova? MozZete 1i nam re¢i nesto vise o tome?

Da li ste u Vasoj praksi imali slucajeva das u pacijenti iskoristili pravo da unapred daju izjavu o
svom daljem tretmanu kojom su odredili blisko lice koje ih mozZe 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?

4. Vaninstitucionalna podrska:
Da li imate pacijente koji koriste usluge udruzenja (Belhospice, Caritas, i sl)?

Kako pacijenti procenjuju pristup uslugama zdravstvenog sistema u odnosu na one koju pruzaju
ta udruzenja? Sta je to $to 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, upuéivanja pacijenata? U kojoj su meri usluge
koje se pruzaju uporedive?

Sta mislite da li 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 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 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 i ekonomista koji su na neki nadin povezani sa sistemom - U zdravstvenim
institucijama, drzavnoj administraciji i lokalnoj samoupravi, bankama i 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 §ta?

Sta bi po Vasem misljenju najvise doprinelo poboljsanju socijalnog polozaja obolelih, ¢lanova
njihovih porodica, ali i zaposlenih u uatanovama koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja
umirucih pacijenata?

Zelite li neSto da dodate Sto 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!



B. Prilog 2 — Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: PRIMAOCI USLUGA
PALIJATIVNOG ZBRINJAVANJA

Projekat: Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

IstraZivanje o potrebama i preprekama za realizaciju usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: PRIMAOCI USLUGA

. Uvod (15 minuta)

Svrha: Medusobno upoznavanje i objaSnjavanje svrhe fokusgrupnog intervjua. Definisanje
pravila ponasanja. Od svakog ucesnika se trazi da kaze nes$to 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 i oseca. Cilj naSeg danasnjeg okupljanja jeste da utvrdimo sa kakvim se sve drustvenim 1
pravnim problemima susreéu oboleli kojima je potrebna palijativna nega u Srbiji danas. Zelim da
c¢ujem vasSa miSljenja, misljenje svakog sagovornika je podjednako vazno, a vasi odgovori se ne
vrednuju kao tacni ili pogresni odgovori. Vasi odgovori ¢e pomoc¢i 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 $to Sto smatrate da je vaZzno i1 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 Sto cete videti,
pokrenu¢emo viSe razlicitih tema, a ja Vas molim da o svakoj od njih slobodno raspravljamo 1
pritom postujemo 1 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 ¢uti misljenja i stavove sa kojima se Vi ne
slazete. To je sasvim u redu i o¢ekivano, i nadam se da éete 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 posStujemo 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 posStovanja. 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 $to ste
ovde rekli. Ukoliko budemo navodili neko Vase misljenje uz njega ¢emo navesti neko izmisljeno
ime ili izmiSljeni nadimak ili Sifru ispitanika. Na taj nacin, niko nece biti u stanju da Vas stvarni
identitet dovede u vezu sa onim S$to ste ovde rekli. Vi ste sasvim slucajno izabrani da postanete
¢lan ove grupe, i mi veoma cenimo $to ste nasli vremena da nam se pridruzite. Pored mene se
nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste i novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da taéno zabelezim
Vase rec¢i. Na osnovu tog zvucnog zapisa niko, sem mene, nece biti u stanju da rekonstruise ko od
vas je Sta tacno rekao. Diktafon koristimo samo zbog toga S$to nam je vazna svaka Vasa re€ i
ho¢emo da ih zabeleZimo. Na taj na¢in, 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 1 njih 1 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.

Ucesnici se predstavljaju. Krenimo redom oko stola. Recite nam nesto o sebi, ako Zelite, kako se
zovete, koliko dugo bolujete (Vi ili Vase ¢lan porodice) i 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 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 . Palijativna nega (30 minuta)

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 postoje¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema
(d) Institucionalnih dobrih praksi



na osnovu iskustva kroz koja prolaze ili su prosli.

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 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-tehnickih
pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti §ta?

Da li biste rekli da ste bili blagovremeno informisani o dostupnim uslugama u okviru sistema
zdravstvene i 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¢ i negu morate da posecujete viSe zdravstvenih ustanova
ili sve neophodne usluge palijativne zastite mozZete da zadovoljite unutar jedne ustanove?

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

6. Terapija

Da li ste nekad odbili predloZeni 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 odlucuje umesto Vas (lekar,
srodnik ... ko)?

7. Prava
Da li ste upoznati sa pravima koja pacijenti imaju tokom koris¢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 re¢i nesto viSe o tome?
Ukoliko ste imali ovakvih problema da li ste se nekom zalili i kome (navesti instituciju i 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 Vas lekar
informisao o tom pravu?

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

8. 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?

Sta je to $to osecaju da nedostaje od usluga, i $to ni jedan pruzalac usluga ne pruza (ni
sistemski, ni NVO)?

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

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

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



Ko Vam pomaze u kuci? Koliko se oslanjate na pomo¢ bliskih osoba i kojih? Da li imate
pla¢enu pomo¢?

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 buduénost (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 budu¢nosti 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
0VOog 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 i 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?

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 najvise doprinelo poboljsanju socijalnog poloZaja obolelih i ¢lanova
njihovih porodica?

Zelite li nesto da dodate $to smatrate da je vazno za razumevanje razli¢itih drutvenih problema sa
kojima se susrecu oboleli i ¢lanovi njihovih porodica, a nismo obuhvatili na§im dosada$njim
razgovorom?



HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!



C. Prilog 3 - Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: KREATORI JAVNIH POLITIKA

Projekat: Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

IstraZivanje o potrebama i preprekama za realizaciju usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodi¢ za fokus-grupnu diskusiju: KREATORI JAVNIH POLITIKA

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 u€esniku u razgovoru pruzim priliku da kaze najvaznije od onog
Sto misli i 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/umiruéih pacijenata u Srbiji danas. Zelim da Gujem Vasa misljenja, misljenje svakog
sagovornika je podjednako vazno, a Vasi odgovori se ne¢e vrednovati kao tacni ili pogresni
odgovori. Vasi odgovori ¢e pomo¢i u analizi i formulisanju preporuka kako da zakoni i procedure
Sto bolje odgovore na potrebe pacijenata, njihovih porodica, ali 1 zaposlenih u institucijama koje
pruzaju palijativou negu. Volela bih da mi kaZete sve Sto smatrate da je vazno 1 u vezi sa temom
naSeg razgovora cak 1 ako vas to nismo pitali.

Hvala Vam S§to ste naSli vremena da ucestvujete u ovom razgovoru. Kao Sto cete videti,
pokrenuc¢emo viSe razlicitih tema, a ja Vas molim da o svakoj od njih slobodno raspravljamo i
pritom postujemo 1 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 ¢uti misljenja i stavove sa kojima se Vi ne
slazete. To je sasvim u redu 1 o¢ekivano, i nadam se da ¢ete 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 dosadas$nje 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 posStujemo 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 posStovanja. 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 $to ste
ovde rekli. Ukoliko budemo navodili neko Vase misljenje uz njega ¢emo navesti neko izmisljeno
ime ili izmiSljeni nadimak ili Sifru ispitanika. Na taj nacin, niko nece biti u stanju da Vas stvarni
identitet dovede u vezu sa onim S$to ste ovde rekli. Vi ste sasvim slucajno izabrani da postanete
¢lan ove grupe, i mi veoma cenimo $to ste nasli vremena da nam se pridruzite. Pored mene se
nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste i novinari. Diktafon ¢e mi pomo¢i da ta¢no zabelezim
Vase rec¢i. Na osnovu tog zvucnog zapisa niko, sem mene, nece biti u stanju da rekonstruise ko od
vas je Sta tacno rekao. Diktafon koristimo samo zbog toga S$to nam je vazna svaka Vasa re€ i
ho¢emo da ih zabeleZimo. Na taj na¢in, 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 na¢in Vi ovde reprezentujete i njih i pored
Vaseg misljenja o pojedinim temama o kojima ¢emo razgovarati mozete slobodno da iznosite 1
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.

Ucesnici se predstavljaju. Krenimo redom oko stola. Recite nam nesto o sebi, ako Zelite, kako se
zovete, koliko dugo radite u ovoj ili sliénim institucijama/organizacijama, i da li ste ¢lanovi neke
organizacije koja okuplja kolege koji se bave kreiranjem javnih politika. Bilo Sta §to nam mozZe
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 . Palijativha nega (30 minuta)

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zaposlenih u institucijama
koje su na razlicite naCine ukljucene u proces kreiranja javnih politika) s jedne strane o tome da li
im je 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
(d) institucionalnih dobrih praksi



na osnovu Vlastitih ekspertskih uvida o radu institucija/organizacija u okviru i izvan drzavnog
sistema zdravstvene i socijalne zastite 1 njthovih medjusobnih odnosa.

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-tehnickih
pomagala

(f) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti §ta?

Da li 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?

I11. Pogled u buduénost (15 min)

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 buduénosti u svrhu poboljsanja socijalnog polozaja obolelih i 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 sta 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 nacin povezani sa sistemom - U zdravstvenim
institucijama, drzavnoj administraciji i lokalnoj samoupravi, bankama i 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 pobolj$anju 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 umirucih 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 dosadasnjim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!



D. Prilog 4 — Vodi¢ za produbljeni intervju: PRUZAOCI PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA i clanovi organizacija civilnog drustva koje se bave
LJUDSKIM PRAVIMA

Projekat: Palijativno zbrinjavanje — Moja briga, moje pravo

Istrazivanje o potrebama i preprekama za realizaciju usluga palijativnog zbrinjavanja

Vodic za produbljeni intervju: tematske oblasti i okvirna pitanja
Aktivisti i zaposleni u civilnom sektoru i ustanovama
koje se bave palijativnim zbrinjavanjem
(PRUZAOCI USLUGA PZ I ORGANIZACIJE KOJE SE BAVE LJUDSKIM PRAVIMA)

| tematska oblast: PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zaposlenih/angazovanih
u organizacijama/ustanovama koje pruzaju razlicite usluge vezane za palijativno zabrinjavanje) s
jedne strane o tome: (a) na koji nacin razumeju koncept palijativnog zbrinjavanja i sta o njemu
misle, a sa druge strane: (b) na koji nacin organizacija/ustanova, unutar koje ispitanik radi ili je
angazovan, ucestvuje/razume svoj doprinos u palijativnom zbrinjavanju i (¢) $ta su njene
najvaznije i/ili nedostajué¢e kompetencije.

Okvirna pitanja:
A. Palijativno zbrinjavanje

1. Kako biste opisali sta je to palijativno zbrinjavanje?

2. Kakav je po Vasem misljenju kvalitet palijativne zastite u Srbiji?

3. Koje sve usluge bi trebalo da budu dostupne u okviru palijativnog zbrinjavanja pacijenata,
a koje su u realnosti dostupne gradjanima Srbije:

(a) medicinska nega

(b) usluge socijalnih radnika

(c) usluge fizioterapeuta

(d) psiholog

(e) podrska ustanova zdravstvene i socijalne zastite u smislu dobijanja medicinsko-tehnickih
pomagala

(F) podrska duhovnika

(9) nesto drugo. Navesti Sta?

(h) Da 1i su po Vasem misljenju informacije o ovoj vrsti usluga dostupne u Srbiji? Na koji
nadin se, prema Vasem iskustvu, pacijenti/¢lanovi porodica informiSu o dostupnosti ovih
usluga u Srbiji?



(i) Koju vrstu usluga, po Vasem misljenju, je neophodno obezbediti za teSko obolele osobe
koje borave u ku¢i?

(J) Dali smatrate da je potrebno obezbediti neki vid podrske i za ¢lanove porodica/negovatelje
koji brinu o oboleloj osobi?

(K) Koju wvrstu usluga/podrske, po Vasem misljenju, bi trebalo obezbediti za
negovoatelje/Clanove porodica obolelih.

() Da li smatrate da NVO sektor moze da pruzi usluge palijativnog zbrinjavanja? Pod kojim
okolnostima, ili bez obzra na okolnosti?

B. Organizacija/ustanova ispitanika

=

Na koji na¢in Vasa organizacija/ustanova ucestvuje u palijativnom zbrinjavanju?

2. Da li se Vasa organizacija/ustanova bavi isklju¢ivo palijativnim zbrinjavanjem ili je to
samo jedan deo Vash aktivnosti? Ako usluge palijativnog zbrinjavanja ¢ine samo jedan
deo Vasih aktivnosti mozete li da procenite koliki deo Vasih aktivnosti se tice palijativnog
zbrinjavanja (izrazeno u %)?

3. Koju vrstu usluga pruzate i ko su korisnici Vasih usluga? Da li pruzate ovu/e vrstu usluga
predominantno odredjenoj vrsti korisnika? Kojoj (npr. onkoloski pacijenti, stari, oboleli
od HIV-a, zavisnici i sl.)? Imate 1i neko objasnjenje zasto je to tako (npr. Da li je
palijativnog zbrinjavanje integrisano u onkologiju?)

4. Sta od postoje¢ih zakona, strategija i akcionih planova smatrate vaznim za rad Vase
organizacije/ustanove? Iz kojih razloga? Da 1i ova postoje¢i pravni okvir na adekvatan
nacin reguliSe palijativno zbrinjavanje u Republici Srbiji? Zasto to mislite? Objasnite! (Da
1i NVO mogu da pruzaju medicinske usluge?)

5. Dali je po Vasem misljenju palijativno zbrinjavanje dostupno svim gradjanima u svim

delovima Republike Srbije?
Napomena za intervjuere: postaviti pitanje vezano za: 4 razlic¢ita administrativna regiona
(Vojvodina, Beograd, JuZna 1 isto¢na Srbija, 1 Zapadna Srbija) koji gravitiraju oko 4
klinicka centra u Novom Sadu, Beogradu, NiSu 1 Kragujevcu; selo/varoSica-grad/srediste
klinickog centra; stari-mladi.

6. Prema Vasim saznanjima sa koliko jedinica za palijativno zbrinjavanje (u okviru
zdravstvenog sistema i/ili sistema socijalne zastite) raspolaze RS? Koju vrstu usluga one
nude 1 u kom vremenskom periodu? Da li Vasa organizacija/ustanova saradjuje sa nekom
od ovih jedinica i na koji na¢in?

7. Prema Vasim saznanjima da li su svim gradjanima Republike Srbije dostupne sluzbe
kuénog lecenja i pod kojim okolnostima? Koju vrstu usluga koje su bitne za palijativne
pacijente i njihove porodice ove sluzbe nude? Da li ove usluge ukljucuju i terapiju bola?

8. Prema Va$im saznanjima da li pri svakom opStinskom Domu zdravlja postoji ambulanta
za leCenje bola? Da li pri svakoj bolnici postoji ambulanta za leenje bola?

9. S obzirom da smo ve¢ vise od godinu dana zahvaceni pandemijom COVID-19, kako je

ona, po Vasem misljenju, uticala na palijativno zbrinjavanje?

C. Kompetencije

1. Daliu odnosu na tip/tipove usluga koje nudite, VaSa organizacija/ustanova ima adekvatnu
strukturu aktivista/zaposlenih (u odnosu na njihovu $kolsku spremu)?



2. Stasu, po Vasem misljenju, (profesionalne i/ili ljudske) kompetencije koje nedostaju Vasoj
organizaciji/ustanovi?

3. Da li postoji neki tip usluge koji biste zeleli/smatrate da bi bilo vazno da ponudite, a kao
organizacija/ustanova niste u stanju?

4. Postoji li neki tip usluge ili kompetencije za koji smatrate da je bolje da se oslonite na
resurse neke druge organizacije/ustanove? Koji? Zasto?

Il tematska oblast: SARADNJA SA DRUGIM ORGANIZACIJAMA/USTANOVAMA
(mreza podrske)

Svrha: Posebna paznja ¢e biti posvecena saradnji organizacije/ustanove u kojoj ispitanik radi sa
drugim organizacijama/ustanovama u procesu palijativnog zbrinjavanja.

Okvirna pitanja:

1. Imajuéi na umu sve S§to ste gore naveli mozZzete li nam reéi sa kojim
organizacijama/ustanovama Va$a organizacija/ustanova saradjuje u pruzanju usluga
palijativnog zbrinjavanja i na koji nac¢in. Zasto?

(Napomena za intervjuera: Molim Vas da svaku organizaciju/ustanovu navedete pod
drugim rednim brojem u transkriptu, a ispitanika za svaku pojedinacno pitate koju vrstu
usluga/kompetencija njegova/njena organizacija/ustanova “pozajmljuje”!)

2. Dali se u svom radu vise oslanjate na drzavne ustanove (zdravstvene, socijalne i sl) ili
organizacije civilnog drustva? Zasto?

3. Da li su po Vasem misljenju ustanove na koje se oslanjate i/ili na koje bi mogli da se
oslanjate ravnomerno rasporedjene na celoj teritoriji Republike Srbije? Sta mislite o tome?

I11 tematska oblast: PROBLEMI NA TERENU

Svrha: U ovom delu razgovora trebalo bi ohrabriti ispitanika da preispita sopstvena iskustva
vezana za rad u okviru procesa palijativnog zbrinjavanja i pokaSa da identifikuje mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,
(b) unutarorganizacionih/unutarinstitucionalnih i medjuorganizacionih/medjuinstitucionalnih
napetosti,
(c) disfunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog, §ireg institucionalnog sistema i civilnog
drustva
(d) Institucionalnih i organizacionih dobrih praksi
na osnovu iskustva unutar vlastitih organizacija/institucija, ali 1 na osnovu komunikacije (licne 1
organizacione/institucionalne) sa drugim organizacijama/institucijama.

Okvirna pitanja:

1. Da li u Vasoj organizaciji/ustanovi postoji savetovaliSte za korisnike palijativnog
zbrinjavanja 1/ili ¢lanove njithovih porodica? Ako da, da li pacijenti koriste usluge
savetovaliSta i u kom obimu? Kakvo je iskustvo Vase organizacije/ustanove, kako radi, da
li pomaze 1 s1? Kakvo je iskustvo Vasih korisnika sa savetovaliStima pri bolnicama, ili



nekim drugim ustanovama/organizacijama? Koliko je uopste artikulisana potreba za ovom
vrstom usluga kod korisnika?

2. Dali pacijent unutar Vase organizacije/ustanove moze dobiti svu neophodnu pomo¢ 1 negu
ili mora da posecuje viSe razli¢itih zdravstvenih ustanova? Koliko i zbog ¢ega?

3. Dali pacijenti kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje, prema VaSim saznanjima, imaju
prednost kod zakazivanja pregleda i Cekanja na zakazane preglede u razliCitim
zdravstvenim ustanovama koje posecuju? Da 1i mislite da je to u redu 1 pod kojim
uslovima?

4. Kolika je po Vasem misljenju potreba za stvaranjem posebnih odeljenja za palijativno
zbrinjavanje u okviru postojec¢ih zdravstvenih ustanova?

5. Da li Vam je poznato, na koja odeljenja postojecih bolnica umiru¢i pacijenti mogu biti
primljeni na kratku hospitalizaciju radi ublazavanja bola ili nekog drugog zdravstvenog
problema na teritoriji Republici Srbiji?

6. Prema Vasim iskustvima, koliko je zdravstvenih radnika/saradnika i kog stru¢no-
obrazovnog profila, koji rade u postoje¢im zdravstvenim ustanovama, proslo obuku, i
unapredilo svoja znanja o palijativnom zbrinjavanju? Koliko ¢esto se edukacije/obuke
obavljaju? Da li se obnavljaju/osvezavaju znanja ve¢ obucenih polaznika? Koliko ¢esto?

7. Koliko je socijalnih radnika i kog struéno-obrazovnog profila, koji rade u bolnicama i
zdravstvenim ustanovama, proslo obuku, i unapredilo svoja znanja o palijativnom
zbrinjavanju? Koliko Cesto se edukacije/obuke obavljaju? Da li se obavlja osvezavanje
znanja ve¢ obucenih polaznika?

8. Kakva je, po Vasem misljenju, uloga centara za socijalni rad u pruzanju zdravstvene nege
— pitanja starateljstva, vrSenja roditeljskog prava, (upuéivanje na) sprovodenje
individualnih ili porodi¢nih psihoterapija.

9. Gde vidite prostor za unapredenje znanja i vestina zaposlenih u institucijama sistema u
oblasti palijativnog zbrinjavanja?

IV tematska oblast: POGLED U BUDUCNOST

Svrha: Pokusaj da se uspostavi veza izmedju fragmentarnih iskustava organizacijacivilnog drustva
1 ustanovama koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja 1 moguc¢ih pravaca delovanja u
buduénosti u svrhu poboljSanja socijalnog polozaja palijativnih pacijenata, ¢lanova njihovih
porodica i podizanja kvaliteta usluga koje se nude. Smisao ovog dela razgovora je da ispitanici
pokusaju da mapiraju prostor moguce organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne aktere
(institucije, organizacije 1 sluzbe) koje bi trebalo da budu klju¢ni akteri ovog procesa.

Okvirna pitanja:

1. Na sta bi, po Vasem misljenju, trebalo usmeriti napore za pobolj$anje kvaliteta palijativne
zaStite u Republici 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) i organizacijama civilnog drustva.

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

(e) podizanje svesti stanovnis$tva o neophodnosti organizovanja palijativne zastite

(F) nesto drugo, navesti $ta?

(9) Sta bi po Vasem misljenju najvise doprinelo poboljsanju kvaliteta usluga palijativnog
zbrinjavanja u Republici Srbiji?

(h) Zelite li nesto da dodate §to smatrate da je vazno za razumevanje razli¢itih drustvenih
problema sa kojima se susrecu oboleli, ¢lanovi njihovih porodica 1 zaposleni u
ustanovama/organizacijama civilnog drustva koje pruzaju usluge palijativnog zbrinjavanja,
a nismo obuhvatili nasim dosadasnjim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!



