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Palijativno zbrinjavanje je tema o kojoj se u javnosti drustva Srbije nedovoljno
govori. Postoji viSe razloga za to, i nijedan od njih nije u vezi sa odsustvom
realnih potreba za ovom vrstom usluga.

Prema procenama Svetske zdravstvene organizacije, oko 40 miliona ljudi u
svetu svake godine ima potrebu za palijativnim zbrinjavanjem. Procenjuje
se da od tog broja 78% njih zivi u zemljama sa niskim i srednjim prihodima.
Nazalost, svega oko 14% osoba na svetu koje imaju potrebu za ovim vidom
zbrinjavanja uspeva i da ga dobije. U ovom trenutku moglo bi se rec¢i da glo-
balna potreba za palijativnim zbrinjavanjem kontinuirano raste kao rezultat
globalnog starenja stanovniStva i povec¢anja broja obolelih od nezaraznih
bolesti i odredenog broja zaraznih bolesti. U tom smislu ni situacija u Republici
Srbiji se bitno ne razlikuje.

Pandemija koronavirusa je i inaCe teSku situaciju u kojoj se nalaze
palijativni pacijenti i €lanovi njihovih porodica u Republici Srbiji u¢inila jo$
tezom, dodatno im ograni¢avajuci pristup razli¢itim uslugama palijativhog
zbrinjavanja. Blagovremeno ukljuc€ivanje usluga palijativnog zbrinjavanja
u le€enje palijativnih pacijenta, s jedne strane, rasterec¢uje zdravstveni
sistem usled smanjenja nepotrebnih prijema u bolnice i broja razli¢itih vrsta
zdravstvenih usluga koje pacijenti zahtevaju, a s druge strane, poboljSava
kvalitet zivota i svakodnevice palijativnih pacijenata i ¢lanova njihovih
porodica.

Ovu knjigu posveéujem svima onima koji se sre¢u sa ovim zivotnim izazovom
a ne uspevaju da dobiju neophodnu pomo¢, s nadom da ¢e ova knjiga dopri-
neti razumevanju teme i boljoj artikulaciji dru§tvenog odgovora na rastucu
potrebu za palijativnim zbrinjavanjem.

STRAH OD SMRTI

LLjudi se plase smrti kao Sto se deca plase da idu u mrak, i kao Sto price
pojacavaju taj urodeni strah u dece, tako isto one to ¢ine i kod ljudi*
(Bekon, 1967: 8).

Smrt je oduvek deo Zivotnog ciklusa ljudi. Ipak, odnos prema smrti, umiru¢em
i procesu kroz koji osoba na samrti prolazi menjao se kroz istoriju. To pokazuje
i francuski istoriCar Filip Arijes u svojoj knjizi Eseji o istoriji smrti na Zapadu,
izvodeci uzbudljivu analizu, koju temelji na razliitim kulturnim artefaktima
koji nam pruzaju uvid u, iz perspektive savremenog ¢oveka, egzoti¢ni svet
pogrebnih rituala, Zaljenja,' praksi leCenja i brige, ali i fantazija i verovanja
ljudi o smrti. Arijes konstatuje da je sve do perioda romantizma preovladujuc¢e
osecanje u odnosu na smrt bilo svojevrsno prihvatanje i prepu$tanje, ili kako
ga on opisuje: ,[...] prastaro, trajno i vrlo snazno osecéanje bliskosti sa smréu,
bez straha i o¢ajanja, ose¢anje na pola puta izmedu pasivne rezignacije i
misti¢nog prepustanja“ (Arijes, 1989: 80). Ovo prihvatanje ,prirodnog*
toka smenjivanja zivota i smrti menja se sa ulaskom u moderno doba, a
kao posledica te promene smrt se stavlja ,pod sumnju i kao da se kriSom
udaljava iz sveta obi¢nih, Zivotnih stvari“ (Arijes, 1989: 81). Tako, ,prihvatamo
da u gisto tehni¢kom smislu mozemo umreti i obezbedujemo se tokom zZivota
da postedimo naSe najblize materijalne bede. Ali, u stvari, duboko u sebi,
osec¢amo kao da nismo smrtni“ (Arijes, 1989: 82). Zbog toga smrt prestaje da
bude tema razgovora ili ¢ak razmisljanja, jer intimno viSe ne verujemo u vlastitu
konaénost. Danas se, kako kaze Arijes, ,govor o smrti prekinuo i postao oblik
neodredene zebnije (istakla I. J.)" (Arijes, 1989: 170), koja subverzira socijalnu

1 Tako na primer, Arijes navodi: ,Kada bi se mogla nacrtati krivulja Zalosti, dobila bi se
prvo izrazena faza otvorene i jake spontanosti do Xlll veka otprilike, zatim druga faza
ritualizovane zalosti do XVIII veka, a u XIX veku period preterano dramati¢nog izrazavanja
bola i pogrebne mitologije. Nije nemoguce da paroksizam oplakivanja u XIX veku ne stoji
u vezi sa zabranom u XX veku..." (Arijes, 1989: 181).
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artikulaciju druStvenog odgovora koji bi predstavljao kvalitativni iskorak u
odnosu na vec¢ uspostavljene protokole i ritualne prakse.

U toj neodredenoj zebnji ljudi svoju paznju usmeravaju ka ,tehnici,
gomilanju dobara i brizi za ekonomskom racionalno$¢u (organizacija,
predvidanje, isplativost)", §to rezultira svojevrsnom ,obesveéenos$cu
univerzuma“ (Toma, 1980a: 131), koja se materijalizuje kroz specifi¢an odnos
otudenosti od prirode i zivotinja. U sklopu toga odnos prema smrti zivotinja
i lazna nehajnost i ironija koje strukturiSu nase narative o toj temi postaju
lakmus za prepoznavanije ozbiljnijih ,problema koje predstavlja Smrt uopste,
(i) izvestan nacin da se ona ukroti, da se oslobodimo strepnje od nase vlastite
smrti. Upravo to objasnjava zasto se o smrti zivotinje moze govoriti 'nehajnim,

¢ak ironiénim tonom’ (Toma, 1980a: 134). Isti mehanizam primenjujemo u
susretu sa smrcu drugih ljudi, ne zele¢i da dodemo u kontakt sa strahom

kojim se hrani na8a zebnja.

DRUSTVENA DIMENZIJA SMRTI |
UMIRANJA

»INacin na koji ljudi umiru, ostaje u se¢anju onih koji nastavljaju da Zive.”
Cicely Saunders

Kao i mnogi znac&ajni trenuci u zivotu ¢oveka, smrt ne predstavlja
samo intimni trenutak onoga ko prolazi kroz iskustvo umiranja ve¢ i dogadaj
koji uti¢e na ljude s kojima je osoba koja umire na razli¢ite nagine povezana.
Sam dogadaj (smrt), ili proces (umiranje), u svim kulturama je pracen razli¢itim
praksama i/ili (formalnim i neformalnim) ritualima i obi¢ajima, koji imaju funk-
ciju da umiruéem, ali i njegovoj okolini, olak§aju trenutak rastanka i susreta
sa nepoznatim. Jer, uprkos nau¢no-tehnoloskom napretku, kada govorimo o
samoj smrti moglo bi se reci da ,savremena nauka ne zna mnogo vise [...] no
$to je ¢ovek oduvek znao” (Toma, 1980a: 5). Sam ¢in smrti ,u drami §to se
¢esto odigrava, drzi na okupu samrtnika i njegovu okolinu, i [...] izaziva razli¢ita
ponasanja, fantazme i katkad veoma razradene duhovne tvorevine" (Toma,
1980a: 197) kojima poku$avamo da prevazidemo egzistencijalni strah i zebnju.
S druge strane, ,svojim ponasanjem prema samrtniku stojimo viSe nego ikad
pred mnos$tvom (socijalno konstruisanih, prim. aut.) stavova kojima je tesko
vladati. Ne samo §to se susre¢emo sa varijantama koje odgovaraju mestu,
vremenu i uslovima Zivota, ideologijama? [...] nego jo§ moraju biti u obzir uzeti
i tipovi smrti®[...] kao i priroda odnosa* odrzavanih sa pokojnikom [...] a takode
i funkcije®" (Toma, 1980b: 28) aktera ¢iju poziciju sagledavamo.

Na primer, vernici ili ateisti.

Na primer, dobra ili ruzna smrt, nasilna ili naprasna...
Na primer, stranac, prijatelj, rodak, ljubavnik...

Na primer, lekari, sve§tenici,bolni¢ari, negovatelji...
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Socijalni kontekst u kome se umiranje deSava tako postaje klju¢an za
oblikovanje naracija u koje uklapamo interpretacije sopstvenih iskustava i
iskustava drugih. Jer, kako DZoan Skot (Joan Scott) primeéuje u svom ¢uvenom
tekstu ,Iskustvo’, razliCita iskustva postaju druStveno i nau¢no relevantna
samo ukoliko su ,prepoznata kao takva u odnosu na potencijalni narativ*
(Scott, 1992: 24) koji nam omogucava da ih imenujemo. Zato prekidanje govora
o smrti (Arijes, 1989: 170), u dvadesetom veku, ¢ini veéinu iskustava umiruéih i
osoba sa kojima su oni emotivno povezani nevidljivim. Kao §to Arijes pokazuje,
drustveni kontekst i iskustva koja on strukturiSe su varijabilni u odnosu na
svoju vertikalnu (istorijsku) i horizontalnu (drustveno-strukturnu) dimenziju:
,Sto se vise odmiéemo u vremenu i §to se vise penjemo na drutvenoj lestvici
to sam Covek manje oseca svoju blisku smrt i sve viSe ga je za nju potrebno
pripremati: prema tome, on sve viSe zavisi od svoje okoline" (Arijes, 1989: 178).

S protokom vremena, ¢ovek je izgubio neposrednost kontakta sa prirodom i
neupitnog prihvatanja usuda prirodnih procesa. Nau¢no tehnoloski progres
omogucio je uspostavljanje (ograni¢ene) kontrole nad mnogim procesima,
ukljuCujuéi i one koji se tiu naSe telesnosti, stvarajuci iluziju artificijelne
sigurnosti u kojoj se govor o smrti iskljuuje. Zbog toga, nekada prisutno
predosecanje vlastite smrti, koje je u ranijim epohama bilo uobi¢ajeno, potpu-
no iS¢ezava kao motiv u mislima i narativima savremenih ljudi. Kao posledica
toga, umiruéi se na izvestan nacin otuduju od sopstvenog iskustva umiranja
ignoriSudéi i potiskujuéi iskustva i ose¢anja koja nemaju socijalno artikulisano
i prepoznato ime, koje bi omogucilo komunikaciju o njima sa drugima. Tako,
paradoksalno ulaskom u fazu umiranja umiruci se postepeno sve viSe otuduje
od sopstvenih osec¢anja i iskustva, §to ga onemogucava da se racionalno
pripremi za samu smrt. Teret i logistiku smrti na sebe preuzimaju drugi, bliske
osobe iz njegove/njene okoline i najéesce ¢lanovi porodice.

Odnos prema smrti u savremenom drustvu obeleZava ne samo ,otudenje
samrtnika, ve¢ i promenljivost trajanja smrti: ona viSe nema svoju nekadasnju
'lepu’pravilnost, predvidiv tok, onih nekoliko ¢asova koji stoje izmedu prvog
upozorenja i poslednjeg zbogom. Napredak medicine neprestano produzava
to vreme" (Arijes, 1989: 223). Produzavanje vremena umiranja, pored olak$anja
dodatno pojacava pritisak na druge, koji zajedno sa umiruc¢im prolaze kroz
traumati¢no iskustvo kulturno nemoderirane separacije koju kulturni kontekst
odbija da prepozna, imenuje i inkorporira u postoje¢u ,hegemonu konstrukciju
drustvenih svetova“ (Scott, 1992: 24).



»,TOTALNI BOL“ | HOLISTICKI KONCEPT
BRIGE O PACLJENTIMA NA KRAJU ZIVOTA

Kvalitativni pomak u tretiranju pacijenata na kraju zivota (engl. end-of-life
patients) i njihovih porodica napravljen je u Engleskoj $ezdesetih godina
dvadesetog veka, kada je Siseli Sonders (Cicely Saunders), osnivacica hospis
pokreta, 1964. godine promovisala koncept ,totalnog bola“ (Wood, 2021). Ovaj
koncept sublimira totalitet iskustava pacijenta na kraju zivota, uvazavajudi
¢injenicu da njihov bol nije samo fizi¢ki ve¢ je i psiholoski, socijalni i duhovni.
Ovaj iskorak u imenovanju kulturno pre¢utanog iskustva pacijenata na kraju
Zivota otvorio je prostor za novu interpretaciju odnosa medicinskih stru¢njaka
i potreba umirucih pacijenata, koji zahtevaju pored medicinskog i druge oblike
(psiholoskog, emocionalnog i duhovnog) zbrinjavanja. Na tragu ovog inova-
tivnog i za zdravstveni sistem subverzivnog koncepta brige, nakon nekoliko
godina prikupljanja sredstava i motivisanja potencijalnih donatora, Sonders
uspeva da otvori prvi St Christopher’s hospis za palijativno zbrinjavanje
onkoloskih pacijenata.

Koncept ,totalnog bola“, po kome ée Sonders ostati upaméena, ne izvestan
nacin ,inkapsulira njen multidisciplinarni pristup” (Wood, 2021) u tretmanu
pacijenata na kraju zivota koji je razvila radeéi najpre kao medicinska sestra,
potom kao socijalna radnica i na kraju kao lekarka. Radeci sa onkoloskim
palijativnim pacijentima Sonders je uvidela da bolnice i ceo zdravstveni sistem
nedovoljno paznje posvecéuju umiruéim pacijentima. Ona je prva javno ukazala
na ¢injenicu da sistem olako prelazi preko specifi¢nih potreba ove kategorije
pacijenata, precutno podrazumevajuci da se za bolesnike koji su na samrti
vi§e niSta ne moze uciniti. Ovakav stav Sonders je smatrala ,neispravnim i
neprimerenim®, i kao duboko religiozna osoba posvec¢eno se zalagala za ideju
da ,postoji jo§ mnogo toga $to se moze uciniti“ (Andelkovi¢ i dr., 2016: 151).
U kreiranju novog oblika holisti¢ke institucionalne podr§ke za pacijente na
kraju Zivota Sonders je usmerila paznju na poboljSanje sveukupnog kvaliteta

zivota kroz: (a) kontrolu fizickog bola i (b) emocionalnu i socijalnu podrsku

umirué¢em i njegovoj okolini.

U svom pristupu Sonders je dovela u pitanje mnoge tabue. Zagovarala je ideju
da pacijentima na kraju zivota ,ne pomazemo kada pori¢emo da... (umiranje,
prim. I. J.) ponekad moze biti veoma tesko" (Saunders, 2003: 6). Mnogo je
delotvornije da pokuSamo da sasluSsamo osobu i da ne ignoriS§emo njena
osecanja i strahove. Smatrala je da ako istinski Zelimo da pomognemo osobi
da ,umre mirno, moramo joj pomodi i da Zivi dok ne umre" (Saunders, 2003).
Jer, suoCavanje sa smr¢u se ,ne dogada jednom i zauvek, ve¢ je to individualno
putovanje za svaku osobu* (Saunders, 2003: 19), a deo brige je i pruzanje
emocionalne i socijalne podr8ke na tom putovanju, kako bi umiruéi postigli
bolji kvalitet zivota, psiholosko i duhovno zadovoljstvo.

S napretkom bolesti pacijenti ne gube potrebu za socijalnim kontaktima i
razmenom. Postupno smanjivanje i prekidanje socijalnih kontakata, narocito
sa bliskim osobama, posebno je traumatiéno za pacijente: ,Najveca tuga
umiruc¢eg pacijenta je prekid odnosa sa drugima i odgovornosti prema
njima. Nas zivot je razmena sa drugima, a kako nas slabost obuzima uloge
se menjaju” (Saunders, 2003: 23), a deo podrske bi trebalo da bude usmeren
ka tome da umiruci to razumeju i prigrle umesto da zive u otporu i frustraciji.

I, na kraju, njen doprinos bilo je i uklju€ivanje drugih, bliskih osoba u proces
palijativnog zbrinjavanja koji se ne zavr§ava smrcu palijativhog pacijenta.
Emotivni bol bliznjih koji prati umiranje i smrt bliske osobe ona je prepoznala
kao jednako vazno iskustvo, koje zahteva podrsku da bi Zivot nakon gubitka
mogao da se restrukturiSe i nastavi:

»Produzeni bol porodi¢ne zalosti je deo terminalnog bola. Porodica ¢e poceti
da Zali zbog skorog rastanka jo$ tokom bolesti pacijenta, ali pravo prepustanje
i suoCavanje sa novom situacijom se retko deSava pre smrti pacijenta“
(Saunders and Baines, 1983).
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Uvodenje koncepta ,totalnog bola“ otvorilo je prostor za razumevanje
afektivne vaznosti jedinstvenih detalja iskustava individualnih pacijenata koje
su medicinski radnici do tada sistemski zanemarivali (Wood, 2021), smatrajuci
ih nevaznim za postavljanje dijagnoze i klini¢ki tok same bolesti. Zahvaljujuci
Siseli Sonders ,hegemona konstrukcija drustvenog sveta“ (Scott, 1992: 24) u
kome zivimo postala je za nijansu oStrija, bar u onom delu koji se tiCe realnosti
pacijenata sa ograni¢enim trajanjem zivota. Uvodenjem varijabli empatije® i
saosecanja’ u medicinski diskurs i kurikulume? ona je napravila kvalitativni
prodor u prepoznavanju, imenovanju i uvazavanju iskustava umirucih
pacijenata. Jer, kako je i sama jednom izjavila: ,,Patnja je nepodnoSljiva samo
kada nikoga nije briga.”

6 U ovoj knjizi empatija ¢e biti tretirana kao ,,sposobnost osobe da osec¢a ono §to je
odgovarajuée za situaciju druge osobe, a ne za sopstvenu” (Hofman, 2003: 5). ,U empatiji
shvatamo kvalitet ose¢anja drugog — a da ono ne prelazi u nas ili ne generi§e u nama
jednako realno osecanje” (Jovanov, 2021: 46).

7 lako se pojmovi empatija (engl. empathy) i saosecéanje (engl. compassion) u velikoj meri
preklapaju, saosecéanje ¢e u ovoj knjizi biti kori§¢eno da oznaci sposobnost ljudskog bi¢a
da oseti bol i patnju drugog Zivog bi¢a kao da su to njegovi/njeni sopstveni bolovi (Marriam
Webster Dictionary, 2011). Za razliku od empatije koja omogucéava spoznaju i razumevanje
osecanja drugog, ali ne i dozivljaj tog oseéanja kao sopstvenog, saose¢anje omogucava
da bol drugog osetimo kao sopstveni bol (Jovanov, 2021: 46).

8 »Svojim radom doprinela je da Royal College of Physicians 1987. godine palijativho
zbrinjavanje uvede kao novu medicinsku specijalizaciju. Smatrala je da treba sprovesti
dodatna istrazivanja u oblasti palijativnog zbrinjavanja da bi se podrzao razvoj ove speci-
jalizacije i da treba formirati ozbiljnu istrazivacku fondaciju koja ¢e postaviti svetske
standarde” (Andelkovi¢ i dr., 2016: 152).

IZAZOVI SAVREMENOSTI:

STARENJE STANOVNISTVA | AKTUALIZOVANJE PROBLEMA PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

»~Danasnji svet karakterisu razlic¢ite odlike, ali bi se sve one, sa dosta po-
Jjednostaviljivanja, mogle svesti na pet glavnih: opadanje stope smrtnosti,
njeno kvalitativno pomeranje, poboljSanje izgleda za duzi Zivot, odrzavanje
nejednakosti pred smrcu i, najzad, starenje stanovniStva, Sto posebno
dolazi do izraZaja u razvijenim zemljama“ (Toma, 1980a: 199).

Ove redi, iako zapisane pre viSe od ¢etrdeset godina, verno oslikavaju glavne
globalne demografske trendove, uz dodatni zaplet, izazvan pandemijom
koronavirusa i njenim uticajem na rast stopa mortaliteta, koje u mnogim
zemljama otkrivaju ,viSak smrtnosti“,° koji se intrepretira situaciono, kao
neposredna posledica pandemije. Svetska zdravstvena organizacija
procenjuje da ¢e se u periodu 2015-2050. godine udeo svetske populacije
starije od 60 godina bezmalo udvostruditi i porasti sa 12% (u 2015) na 22%.
Zbog toga, pretpostavlja se da ¢e se sve zemlje suoditi sa izazovom da se
osiguraju da njihovi zdravstveni i socijalni sistemi budu spremni da odgovore
na ovaj izazov. Porast udela stanovni$tva starijeg od 60 godina zahtevace
u buduénosti proSirivanje usluga zdravstvenog sistema i poveéanje broja
zaposlenih.

Procene projektovanog starenja stanovnistva u Republici Srbiji ne
razlikuju se mnogo od onih na globalnom nivou. Rezultati projekcija (i niske
i visoke) ukazuju na progresivno starenje populacije i zna¢ajno povecéanje
udela starih u opstoj populaciji u periodu do 2041. godine (v. tabelu 1).

9 Videti: https://rs.n1info.com/vesti/britanski-ekonomist-srbija-peta-na-svetu-po-visku-
smrtnosti/
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Tabela 1. Osnovni starosni kontingenti stanovni$tva u Republici Srbiji 2011. i
2041. godine (niska i visoka varijanta projekcije)

Starosni kontingent 2011 2041. 2041.
niska varijanta visoka varijanta
projekcije projekcije

Mladi od 15 godina 144% | 11,7% 15,9%

Stariji od 65 godina 17,3% 25,2% 23,6%

Stariji od 80 godina 3,5% 78% 7.3%

prosecna starost stanovnistva 42,2 46,5 441

Izvor: Projekcije stanovni$tva Republike Srbije 2011-2041. godine.

Starenje ukupnog stanovnistva Republike Srbije proces je koji traje pocev
od kraja 60-ih godina proslog veka, kada je na osnovu misljenja demografa
stanovnis$tvo bilo demografski najmlade (Demografski pregled, 2013: 2).
Prosecéna starost od 42,2 godine u 2011. godini svrstava stanovni$tvo Srbije
u grupu izrazito starih populacija, i to ne samo u evropskim nego i u svetskim
okvirima. Za ne$to viSe od pola veka proseéna starost stanovnistva Srbije
porasla je za 12,8 godina (v. tabelu 2).

Tabela 2. Prosecna starost stanovni$tva Srbije prema popisima 1953-2011.

Ukupno Musko Zensko
1953. 29,4 28,4 299
1961. 30,5 29,6 314
1971. 32,4 31,5 333
1981. 337 32,8 34,6
1991. 349 339 36,0
2002. 40,2 39,0 415
2011. 42,2 409 434

Izvor: Tabela je preuzeta iz publikacije RZS (2008), Dva veka razvoja Srbije - statisti¢ki
pregled, str. 61, i dopunjena je podatkom za 2011. godinu.

Osim prosecne starosti, dobar indikator starenja predstavlja i o¢ekivano
trajanje zivota. U Srbiji je ono takode u porastu. U periodu 1952-1954. godine
ocCekivano trajanje zivota za ukupno stanovnis$tvo bilo je 60,04 godine, dok je
2011. godine ono iznosilo 74,22 godine (Devedzi¢, Stojilkovié Gnjatovi¢, 2015:
25). Produzeno starenje je nadalje pokazatelj da je ovo heterogena grupa
u generacijskom smislu, s razli¢itim zdravstvenim problemima (fizickim i
mentalnim).

NaglaSava se da poveéanje udela starih osoba u druStvu prati i povec¢ana
potreba za zdravstvenom, socijalnom i drugim vidovima pomoci starijima;
da je pojava feminizacije starog stanovniS$tva sve izrazitija sa rastom godina
zivota, kao i da je to pojava ,starenja starih lica“, odnosno rast broja pojedinaca
starih 80 godina i vi§e (Dréa, 2006: 242).

Da su Zene starije i brojnije pokazuju i piramide starosti (v. grafikon 1). U
Demografskom pregledu iz 2013. godine navodi se da su Zene prema svim
demografskim kriterijumima (udeo starih, prose¢na i medijalna starost, indeks
starenja) starije od muskaraca. Godine 2011. Zene su prosec¢no bile starije od
muskaraca za 2,6 godina (Demografski pregled, 2013: 3)



Grafikon 1. - Piramida starosti stanovni$§tva Republike Srbije
prema popisima iz 1991, 2002. i 2011. godine
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Indikatori demografskog starenja i regresivnost starosno-polne piramide
pored uloge dimenzionisanja procesa starenja, ukazuju i na kontinuirani trend
porasta onih kojima su, ili ¢e u relativno kratkom periodu biti, potrebni dodatna
pomo¢ i podrska, a verovatno i usluge palijativne nege. Posebno zabrinjava
primetno suzavanje starosne piramide (2011) u delu koji pokriva generacije
koje bi trebalo da preuzmu ,logistiku” brige i umiranja, Sto ukazuje na potrebu
razvijanja usluga u okviru institucionalnog sistema zdravstvene i socijalne
zastite koje bi bile u stanju da odgovore na ovu narastaju¢u potrebu.
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Koliko ¢e tema palijativnog zbrinjavanja biti zastupljena u javnosti, da li ¢e
biti predmet debate i promisljanja zavisi i od toga koliko su i na koji nagin
mediji ovo pitanje ucinili delom sopstvene, odnosno javne agende. Teorija o
postavljanju agende (engl. agenda setting theory), koja sada spada u klasike
teorije komuniciranja i medija ukazuje na to da mediji dvostruko definiSu javnu
agendu: (a) preko odabira tema koje ¢e biti u fokusu izveStavanja i medijske
interpretacije, ali i (b) preko nacina na koji temu predstavljaju (McCombs i
Shaw, 1972), §to za rezultat ima specifi¢nu (medijsku) sliku o temi, pojavi,
odnosno fenomenu koji je predmet izveStavanja. Stoga, prema stanovistu
teorije o postavljanju agende, obim i nagin na koji mediji tretiraju palijativho
zbrinjavanje odreduje da li ¢e i u kojoj meri publika ovoj temi pripisati znacaj,
odnosno u kojoj meri ¢e ova tema biti relevantna za javnost.

Kao klju&ne institucije javne sfere mediji, izmedu ostalog, imaju i ulogu da
uklju¢e upravo teme koje su javnosti nevidljive ili su iz nje isklju¢ene ili su
sklonjene sa agende iz razliitih razloga, bilo da se odnose na zajednice koje
imaju manje Sanse da istupe u javnosti, bilo da je re¢ o temama koje iz poje-
dinih predubedenija ili stereotipnih predstava teSko dospevaju u centar debate.

METOD | UZORAK ISTRAZIVANJA

Metodolo$ki postupak analize sadrzaja odabran je za ovo istrazivanje zato §to
predstavlja ,analiziranje skupa ¢injenica (tj. kulturnih artefakata) [...] uz pomoé¢
njihovog sistematskog prebrojavanja i/ili interpretiranja tema koje oni sadrze”
(Reinharz, 1992: 146). On je usmeren ,odredenim teorijsko-hipoteti¢kim
okvirom [...] kojim se stvara objektivna i sistemati¢na iskustvena grada o
sadrzaju druStvenog komuniciranja, koja omogucuje izvodenje relevantnih

zaklju¢aka o drustvenom kontekstu u kojem se komuniciranje odvija“ (Gredelj,
1986: 19). Korpus odabranih tekstova bi¢e dodatno interpretiran definisanjem
medijskih okvira da bi se sagledalo na koji na¢in mediji organizuju verbalni
diskurs prilikom izveStavanja o palijativnom zbrinjavanju. Okviri se kao pojam
prvi put pojavljuju u sociologiji, u knjizi Analiza okvira: Esej o organizaciji
iskustva (Frame Analysis: An Essay on the Organization of Experience) Ervina
Gofmana (Erving Goffman). Gofman okvire definiSe kao ,interpretativhu S$emu
koja omogucéava pojedincima da lociraju, sagledaju, identifikuju i oznace
pojave ili zivotna iskustva“ (Goffman, 1986: 21). S druge strane, u medijskim
studijama okviri se percipiraju kao ,principi selekcije, svojevrsni 'kodovi’
koje medijski profesionalci rutinski koriste da bi brzo procesuirali velike
koli¢ine ¢esto kontradiktornih informacija. Medijski okviri su nuznost. Oni
nastaju iz potrebe da se protumaci realnost, da se lako nadu orijentiri kroz
zamrS$enu mrezu dogadaja“ (Milivojevi¢, 2014: 72). Nac¢in na koji mediji biraju
i naglasavaju pojedine karakteristike dogadaja koje selektuju, nacin na koji ih
povezuju, interpretiraju, evaluiraju i nude reSenje situacije zapravo predstavlja
uokviravanje (engl. faming) (Entman, 2003: 417).

Uzorak tekstova analiziranih u okviru ovog istrazivanja prikupljen je iz dnevnih
novina: Politike (55 tekstova), Vecernjih novosti (40), Danasa (26), Blica (18),
Kurira (9), Alo! (7) i Informera (3), i nedeljnih novina: Nedeljnika (7), Novog
magazina (5), Vremena (2), NIN-a (2) i Pec¢ata (1). Tekstovi su preuzeti iz baze
Medijskog arhiva Ebart za period 2017-2021. godine na osnovu klju¢ne redi
palijativ*.
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Izvor: Jarié, I., Obrazovanje za saosecanje.

Iz priloZenog grafikona 2 vidi se da su razli¢iti mediji s nejednakim interesovan-
jem izveStavali o istrazivanoj temi.

Tokom perioda od pet godina koji je obuhva¢en ovom analizom (2017-
2021) objavljeno je ukupno 175 tekstova u kojima se re¢ palijativ* pominje
u kontekstu palijativhog zbrinjavanja.'® Relativno ujednacen broj tekstova
objavljen je 2017. (44), 2019. (40) i 2020. (42), 2018. nesto manje (33), dok
je u 2021. godini ta tema bila u potpunosti van fokusa medija (16 tekstova).
Analizirani tekstovi prvenstveno su klasifikovani na osnovu toga da li je tema
palijativhe nege/zbrinjavanja samo spomenuta ili je u fokusu selektovanog
teksta — u jednom segmentu tekstaili je tekst u celini bio posveéen temi
palijativhog zbrinjavanja. Od 175 napisa dalje su analizirana svega 72 teksta,
dok je za 103 samo notiran kontekst u kojem je palijativnho zbrinjavanje
spomenuto.

10 Na primer, nije redak slu¢aj da se u tekstovima koji govore o ekonomskim pitanjima
reSenja koja se smatraju ,poslednjim” nazivaju ,palijativnim®.

GRAFIKON 3. - TRETMAN TEME PALIJATIVNOG ZBRINJAVANJA PREMA FOKUSU
TEKSTA | GODINI
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Izvor: Jari¢, I., Obrazovanje za saosecéanje.

REZULTATI ISTRAZIVANJA

Kada su u pitanju tekstovi u kojima je palijativno zbrinjavanje samo usputno
spomenuto'’, odnosno u vezi sa drugim temama, najviSe jedinica analize
odnosilo se na kovid 19. Ta praksa je bila najvidljivija u 2020. godini, kada je
od 42 analizirana teksta, u ¢ak 20 tekstova palijativha nega samo usputno
pomenuta u kontekstu borbe protiv koronavirusa. Ovaj kontekst bio je vidljiv
i u2021. godini, istina u samo jednom tekstu. Medutim, medijska slika kojoj
doprinosi ova grupa tekstova ne pominje palijativho zbrinjavanje u vreme
pandemije kao deo problema funkcionisanja zdravstvenog sistema, veé
dominantno u vezi sa kapacitetima kojima raspolazu palijativna odeljenja,
a koja mogu biti stavljena u funkciju ili su veé u funkciji prijema i le€enja
pacijenata od kovida 19. Tako na primer, Stampa izveStava da je ,jos
sedamnaest (pacijenata, prim. aut.) hospitalizovano u tri bolni¢ke jedinice za

11 Videti tabelu 3 u Prilogu 1.
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slu€ajeve sumnjive na zarazu. Re¢ je o odeljenjima za neurologiju i palijativnhu
negu, kao i o€nom odeljenju, koje je ispraznjeno kako bi se primali novi
pacijenti“,'? s tim da pitanje o tome kako pacijenti s pomenutih odeljenja u
novonastaloj situaciji mogu da ostvare svoja prava na zdravstvenu zastitu
nije dospelo na medijsku agendu. Mediji ne samo da ne problematizuju
mogucénost palijativhog zbrinjavanja u ovim okolnostima nego ¢ak i u usputnim
spominjanjima postaju platforma za perpetuiranje ideje o tome da je ovaj vid
nege / zdravstvene usluge gotovo bespotreban: ,Ranije je planirano da tamo
bude formirana klinika za palijativno zbrinjavanje pacijenata, ali sad je vaznije
da tamo budu smesteni zarazeni koronom, kazao je on."'®

Da je problem palijativhog zbrinjavanja, uklju€ujuéi i ,vakcinisanje pacijenata
u terminalnoj fazi bolesti“, vazno ,medicinsko i eti¢ko pitanje* podsec¢a deo
jednog novinskog napisa objavljenog u Nedeljniku, u kojem sagovornik
ukazuje na to da ,ukoliko ¢oveku ne pruzite priliku da, ukoliko zeli, primi
vakcinu, izlazete ga nepotrebnoj patnji i umiranju od druge bolesti i tezem
stanju nego osnovna bolest, dodaje Jakovljevi¢“."* Medutim, retki primeri poput
ovog svakako nisu dovoljni na putu dekonstrukcije ideje o zanemarljivom

znacaju palijativne nege za javnost i drustvo u celini.

Palijativha nega se najéeS¢e spominje kada je fokus teksta na onkoloSkim
pacijentima, odnosno ishodu teskih bolesti ili starim osobama pred sam
kraj zivota. U analiziranim tekstovima palijativno zbrinjavanje pominje se, na
primer, u kontekstu zavr$ne faze le€enja bolesti, bez detaljnijeg objasnjenja,
§to takode doprinosi marginalizaciji znacaja ove teme. ,Nakon sprovedenih
dijagnostickih procedura donosi se odluka o vrsti hirur§kog le¢enja, to jest da
li je pacijent kandidat za palijativnu ili — radikalnu hirur§ku proceduru. A kad je
re€ o prezivljavanju obolelih od ove vrste raka, situacija nije povoljna*“,'® navodi
se u tekstu koji smesta palijativnu negu u binarnu relaciju zivot-smrt, u kojoj

12 »Kovid 19 pokosio dvoje“, Ve€ernje novosti, 13. 4. 2020.

13 .Ni$ spreman za drugi talas epidemije korone", Danas, 3. 10. 2020.

14 »Da li smo uopste spremni za vakcinaciju?“, Nedeljnik, 24. 12. 2020

15 »Tumor pankreasa neprimetno nastaje mesecima®, Politika, 1. 9. 2020.

se palijativha nega jednostavno identifikuje sa smrtnim ishodom.

PR aktivnosti drzavnih organa uglavnom su se odnosile na komuniciranje
raznih infrastrukturnih ulaganja (16) ili donacija (najée$¢e automobila) koji
su neophodni za rad jedinica palijativhe nege (6). U analiziranim tekstovima
najceSc¢e je javnost bila informisana da je, izmedu ostalih odeljenja bolnica,
renovirano i odeljenje palijativhe nege. U takvim objavama, koje su uglavhom
zasnovane na pripremljenim saopstenjima institucija koje na ovaj nacin
promovisu svoj rad, vidimo niz nerelevantnih informacija o opremi ili infra-

strukturi, poput vrste ili boje automobila koji ,stizu* u medicinske ustanove,
te stoga takvi narativi ukazuju na viSe nivoa marginalizacije palijativhe nege
u javnosti. Infrastruktura za palijativno zbrinjavanje sasvim je sporedna tema
(,Nabavka automobila planirana je i za Gradski zavod za gerontologiju i pali-
jativno zbrinjavanje, kao i DZ ,Dr Simo MiloSevié") kako iz perspektive insti-
tucije koja tako strukturira informaciju koju zeli da saopsti javnosti, tako i iz
ugla medijskog rada, koji ne problematizuje takav informacioni konstrukt, ve¢

ga preuzima u celosti i kao takav distribuira najSiroj javnosti.

CSR aktivnosti kompanija i humanitarne akcije odnosile su se u najveéoj
meri na pomo¢ koju su kompanije i pojedinci obezbedivali BELhospicu
(14), kao ,,prvoj specijalizovanoj dobrotvornoj organizaciji u Srbiji koja pruza
palijativno zbrinjavanje“.” Ova grupa tekstova takode predstavlja propustenu
mogucénost da tema palijativne nege dode u fokus medija i javnosti, ve¢ je
iskljugivo predstavljena kao sporedna informacija u odnosu na centralnu temu
i subjekte izvestavanja. Cak i kada je reé o kriti¢kom pristupu humanitarnim
akcijama, koje su u medijima ina¢e dominantno predstavljene afirmativno,
palijativno zbrinjavanje je samo jedno od mnogih pitanja, i dalje samo jedan
od niza argumenata, ali ne i centralna tema. (Ko garantuje da ne¢e uzeti novac,
palijativno zbrinuti pacijenta tako §to ¢e mu samo trenutno olakSati stanje i
vratiti ga nazad?'®)

16 »Automobili domovima zdravlja“, Blic, 23. 10. 2019.
17 »Gradani u dobrotvorne svrhe donirali viSe novca nego kompanije®, Politika, 6. 4. 2019.
18 »Ako te dohvate humanitarci“, Blic, 16. 5. 2017.



Takode, palijativha nega spominjana je i u nabrajanju razli¢itih medicinskih
specijalnosti (9) ili institucija zdravstvenog sistema (8), kao i u okviru zahteva za
unapredenje zdravstvene infrastrukture (5) i uglavnom je uklju¢ivala servisne
informacije koje, bez dublje interpretacije (,Obuka 'Podr§ka pomagacima’ bi¢e
realizovana od 10 do 15 ¢asova u sali Crvenog krsta Beograda u Siminoj ulici
19, na tre¢em spratu. Realizatori obuke bi¢e saradnici iz Gradskog zavoda za
gerontologiju i palijativno zbrinjavanje, Gradskog zavoda za javno zdravlje,
Gradskog centra za socijalni rad i Crvenog krsta. Obuka je besplatna“'®).
Palijativna nega, neocekivano, pominje se u rubrikama i kontekstu kulture i
umetnosti (5). Tako se, na primer, na stranicama Danasa ,pri¢a“ o palijativnoj
nezi nasla kao odlomak iz knjige Irvina Jaloma i Merilin Jalom Sta je vazno na
kraju? Pitanje smrti i zZivota, koja kroz literarni izraz postavlja dileme poput:
»Ako se ovaj nadin pokaZze kao neprihvatljiv ili neefikasan, da li biste se slozili
sa tim da stupim u kontakt sa palijativnom negom i razmotrim mogucénost
asistiranog samoubistva?“?° Uglavnom, ova tema se u kontekstu kulture i
umetnosti zaokruzuje kao emocionalno obojena ,ljudska pri¢a“, odnosno kao
pitanje ,nege s ljubavlju“.?'

19 »Obuka za osobe koje pomazu starima*, Politika, 14. 4. 2017.
20 ,Pitanje smrti i Zivota“, Danas, 16. 10. 2021.
21 .Kad je najteze, nega s ljubavlju“, Ve¢ernje novosti, 9. 3. 2020.

GRAFIKON 4. - KONTEKST SPOMINJANJA PALIJATIVNE NEGE U TEKSTOVIMA
ANALIZIRANIH MEDIJA, PREMA GODINAMA

Izvor: Jari¢, I., Obrazovanje za saosecéanje.

ANALIZA MEDIJSKIH OKVIRA

Tekstovi koje je bilo moguce detaljnije analizirati svrstani su u pet okvira, koji
daju sliku o kontekstu u kojem se narativ o palijativnom zbrinjavanju gradi -
briga zajednice je okvir koji rezultira informisanjem javnosti o razli¢itim inici-
jativama koje poti¢u od gradana i civilnog sektora ili generalno, o na¢inu na
koji se zajednica odnosi prema palijativnom zbrinjavanju. Okvir briga drzave
ukazuje na nacine na koje drzava prikazuje svoje napore u kontekstu pali-
jativnog zbrinjavanja i kako komunicira svoje prioritete. Takode, unutar ovog
okvira klasifikovani su i tekstovi koji kritikuju pristup drzave ovom pitanju.
Zatim, zakonodavni okvir obuhvata tekstove kojima se javnost informiSe o
zakonskim normama kojima se reguliSe oblast palijativhog zbrinjavanja, dok
edukativni okvir pokazuje napore medija u edukaciji i informisanju gradana o
toj temi. Poslednji identifikovani eti¢ki okvir je u veoma malom broju tekstova
iskljugivo problematizovao etiCki kontroverznu temu eutanazije.
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Teme analizirane unutar ovih interpretativnih okvira najéeSce su situirane
u nacionalni kontekst (49 tekstova), dok se o palijativhom zbrinjavanju na
lokalnom nivou (nivou lokalnih zajednica) govori u svega 18 napisa. Dodatno,
samo je pet tekstova posvecéeno iskustvima iz inostranstva.
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OKVIR BRIGA ZAJEDNICE

Najkompleksniji, ali i najzastupljeniji okvir unutar kojeg se mogao uoditi Sirok
spektar tema jeste briga zajednice - 43,06% ili 31 tekst. NeSto viSe od polovine
analiziranih napisa (16) ¢inili su tekstovi koji su se odnosili na razli¢ite vrste hu-
manitarnih akcija. Mediji su u najve¢oj meri pratili aktivnosti specijalizovane
dobrotvorne organizacije BELhospice?? ili humanitarne akcije drugih kompanija
i pojedinaca koji su prikupljali sredstva za rad i osnazivanje kapaciteta za pali-
jativnu negu ove organizacije. Centar za palijativno zbrinjavanje i palijativnhu
medicinu BELhospice dugi niz godina doprinosi podizanju svesti o znacaju teme
palijativnog zbrinjavanja, ali i brojnim akcijama nastoji da neposredno pomogne
pacijentima - od prikupljanja sredstava za negu do izgradnje stacionara. Mediji
su tokom 2017.i2018. godine izveStavali u Sest odnosno sedam tekstova o ovim
aktivnostima, dok je paznja usmerena ka ovoj temi u 2019. zna¢ajno smanjena
(tri teksta). Medutim, u selektovanim medijskim sadrzajima od 2020, odnosno
pocetka epidemije kovida 19, nije uoCeno izvesStavanje o aktivnostima orga-
nizacije BELhospice.

Stoga u medijskom sadrzaju nalazimo izve$taje o otvaranju, vesti o ,trci za
BELhospice“, 2 ili sredstvima sakupljenim tokom turnira u kuglanju ,za pomo¢
u palijativnom zbrinjavanju onkoloskih pacijenata u odmaklim fazama bolesti“.*
lako primarno plasiraju protokolarne informacije, ovakvi novinski napisi ¢ak i kada
na sekundarnom nivou ukazuju na pojedine aspekte palijativnog zbrinjavanja
doprinose javnoj zastupljenosti ove teme, ali i realizovanju ideje da zajednica
moze i treba da bude deo reSenja problema s kojima se onkolo$ki pacijenti
suocavaju. Na to ukazuje i individualni primer o kojem se izveStavale Vecernje
novosti. Naime, osim §to su plasirale vest o tome da je privrednik iz Novog Pazara
pomogao lokalnoj zdravstvenoj ustanovi da opremi dodatne prostorije za negu

22 BELhospice je prva specijalizovana dobrotvorna organizacija u Srbiji koja pruza pali-
jativno zbrinjavanje pacijenata s malignim bolestima u progresivnom, uznapredovalom
stadijumu za koji je prognoza ograni¢ena. Videti vise na: www.belhospic.org

23 JTréanjem za Belhospis*, Vecernje novosti, 7. 3. 2017.

24 »Na 'Belhospis’ turniru sakupljeno 10.000 evra za pacijente”, Politika, 9. 3. 2018.
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palijativnih pacijenata, VVe€ernje novosti su afirmativno predstavile aktera price i
podrzale njegov primer dajuci tekstu specifi¢an naslov -, Dervisevi¢ za primer“.2

Aktivnosti centra BELhospice dominiraju i u okviru napisa koji se odnose na
palijativhu negu izvan okvira zdravstvenog sistema. U analiziranim tekstovima
najviSe je bilo reci o izgradnji stacionara ove organizacije,? a klju¢ni akteri u
takvim tekstovima upravo ukazuju na to da je palijativno zbrinjavanje prvenstveno
briga zajednice, te da se zbog izostanka institucionalnih odgovora na ove
probleme (u tekstovima nema oficijelnih izvora ili sagovornika) briga o palijativnim
pacijentima oslanja na humanitarni aktivizam i dru§tvenu odgovornost.

Naredna grupa tekstova bila je posvecena seriji tribina koje su imale za cilj da se
posetiocima omogudéi razgovor o smrti (Sest napisa). Osveséivanje tabua smrti
jedan je od vaznih aspekata prilikom razmi$ljanja o palijativhom zbrinjavanju
kako za samog pacijenta, tako i za porodicu. Izvestaj o jednoj od takvih tribina
»Uz Soljicu o smrti“, organizovanoj na Vozdovcu, viSestruko dekonstruiSe strah od
smrti kao jednu od klju&nih prepreka za otvaranje teme palijativhog zbrinjavanja
u javnosti. Saopstenje na osnovu koga je izvestaj pripremljen nastoji da formuliSe
kljuéne poruke, poput ,Govoreéi o smrti i umiranju mi promoviSemo Zivot“. S
druge strane, i sama novinarska interpretacija nastoji da iskoradi iz stereotipne
matrice unutar koje smrt nije tema koju je prigodno otvarati. Nasuprot tome, ovi
tekstovi nastoje da problematizuju dominantni odnos prema ovoj temi: ,Ideja
je da se razgovorom i razmenom iskustava smanji tabu o smrti, i da se ona
predstavi pored medicinskog, i kao socijalni problem.“?” Da na osnovu istog
dogadaja razli¢iti mediji konstruiSu razli¢itu sliku o ideji o smrti svedod&i upravo
tekst iz Politike, u kojem se izveStava o istoj radionici, ali pod naslovom ,Uz Soljicu
0 onom najgorem*, podvlacedi tradicionalnim narativom zaokruzenu ideju ,,0
strahovima o kraju Zivota“ kao ,,najgorem*.28

25 Vecgernje novosti, 23. 5. 2017.

26 »Prvi hospis na Zvezdari“, Ve¢ernje novosti, 16. 1. 2017.
27 »Tribina'Uz Soljicu o smrti’*, Danas, 13. 3. 2018.

28 Politika, 17. 3.2018.

Medu tekstovima koji palijativnu negu smestaju u okvir brige zajednice
posebno se isti€u retki primeri o volonterskim praksama Sirom sveta kojima
se upravo zajednica adresira kao znacajan akter, koji treba da se ukljudi ili
osmisli sli¢ne akcije. Takav tekst, na primer, nalazimo u dnevnom listu Alo!,
u kojem se izveStava o tome kako je volonterski poduhvat jedne medicinske
sestre iz Oregona bio podsticaj za brojne bolnice Sirom SAD da se uklju¢e u
program ,Niko ne treba da umre sam®, a koji se zasniva na jednostavnoj praksi
da svi gradani mogu u slobodno vreme da se prijave i kao volonteri provedu
neko vreme s pacijentima kojima se pruza palijativha nega. Javno zastupanje
ovakvih primera dobrih praksi doprinosi razbijanju predrasuda i kulturno kon-
struisanog straha od smrti, o ljudima koji su zbrinuti, ali i predubedenju da je
briga o palijativnim bolesnicima problem ,,nekog drugog* te da se nas ne ti¢e.?®
Kontekst u kojem je diskutovano o palijativnom zbrinjavaju bila je i predizborna
kampanja koja je vodena 2018. na nivou Grada Beograda, kada je kandidat za
gradonacelnika Demokratske stranke Srbije i lider te partije Milo$ Jovanovié¢
isticao znacaj palijativne nege (Cetiri teksta). lako nije neuobi¢ajeno da se
razliGite socijalne teme upotrebljavaju u politickim kampanjama, palijativha
nega je retko medu njima, makar na politi¢koj sceni Srbije. Ipak, slu¢aj tem-
atizovanja palijativnog zbrinjavanja u kampanji DSS nije otvorio svrsishodnu
debatu o tom pitanju, ve¢ je u tipicnom politickom diskursu ova tema sve-
dena na infrastrukturne planove kao $to je izgradnja Gradskog centra za pali-
jativno zbrinjavanje pacijenata, dok je ostvarivanje prava na ovakav vid nege
izijednaceno s ,pomodi starijim sugradanima“.®®

29 ,Volonteri prave drustvo ljudima koji ¢ekaju smrt*“, Alo!, 29. 7. 2020.
30 LJovanovi¢: Starimo kao nacija, pomod¢i starijim sugradanima*, Danas, 15. 2. 2018.
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GRAFIKON 7. - UCESCE TEMA OKVIRU BRIGA ZAJEDNICE, PREMA SVIM MEDI-
JIMA ZA PERIOD 2017-2021.

[l palijativna nega van
zdravstvenog sistema

B suotavanje sa smréu
[ CSR donacija/
humanitarne akcije

[] kampanja politickih partija

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

OKVIR BRIGA DRZAVE

Mediji su u 18 tekstova izveStavali o razli¢itim aspektima (ne)brige drzave
u kontekstu palijativhog zbrinjavanja. Unutar ovog okvira uo¢ava se niz
razli¢itih tematskih oblasti koje su bile zastupljene u izveStavanju - od razli€itih
aktivnosti drzavnih organa i institucija, do uops$tene kritike drzave zbog
nedostatka inicijative u oblasti palijativne brige. Najvec¢a grupa tekstova bila je
posvecéena povecéaniju vidljivosti aktivnosti drzave u unapredenju infrastrukture
u ovoj oblasti. U pet od Sest napisa fokus je bio na otvaranju bloka za
palijativhu negu i zbrinjavanju najtezih bolesnika u GerontoloSkom centru
u Kragujevcu 2017. godine. lako je ova investicija omoguc¢ena sredstvima
Evropske unije, promotivni aspekt rada drzavnih institucija preovladao je u
analiziranim napisima, utemeljen u oficijelnim izvorima, kao §to su na primer
direktori zdravstvenih ustanova. Promocija njihovog redovnog rada (,To
znaci da na8i buduéi korisnici mogu da ra¢unaju na socijalnu, zdravstvenu,
psiholosku i duhovnu zastitu. Sem toga, palijativni centar bi¢e okrenut i
porodicama obolelih koji su kod nas na smestaju — otkriva direktorka GC
Kragujevac") zapravo je osnazena medijskom diseminacijom, kojoj nedostaje

kriticki novinarski pristup, poput pitanja da li nova infrastruktura (ukljucuje
26 mesta za korisnike) zaista moze da omoguci prijem za pacijente ,iz cele
Srbije", kako se u afirmativnim izjavama navodi.®'

Radom drzave u oblasti palijativnhe nege mediji su se dodatno bavili i
promovisuci postojece kapacitete. Primera radi, redovne aktivnosti Zavoda
za gerontologiju kao predmet izvestavanja bile su povod za pri¢u u kojoj
gradonacelnik kao jedini akter konstruiSe pozitivnu sliku o ulozi drzave u pali-
jativnom zbrinjavanju, navodeci da je ,fascinantno da zaposleni na dnevnom
nivou imaju izmedu 1.000 i 1.500 poseta na terenu” (koji i sam obilazi povodom
Medunarodnog dana starih), a da mediji ni na koji nac¢in ne problematizuju
iznetu informaciju sa stanovista kvaliteta nege u takvim uslovima, uslovima
rada za medicinsko osoblje i tome sli¢no.®? Jednostrano konstruisan okvir o
brizi drzave evidentan je i u tekstovima u kojima se statistickim podacima
gradi slika o drzavi iz ugla drzave, odnosno na osnovu podataka institucija
poput Instituta za javno zdravlje ,,Dr Milan Jovanovi¢ Batut®, bez ukljugivanja
drugih izvora koji bi takode mogli biti relevantni interpretatori ili pak dodatni
izvori sliénih podataka.®®

Najefektnija promocija sistema u zbrinjavanju pacijenata evidentna je u
tekstu koji se odnosi na konkretnog pacijenta, koji je pritom i dete. Pri¢a
Kurira o de¢aku koji boravi na odeljenju za palijativho zbrinjavanje kreira
paternalistiCku relaciju ustanove spram pacijenta starog svega nekoliko
godina: U pitanju je dete koje je rodeno s mnogobrojnim urodenim manama
i od prvog dana rodenja zivi u bolnici. Prve tri godine bio je u Institutu za majku
i dete, a kako je iz mesta koje pripada nasem okrugu, premesten je kod nas
jerimamo odeljenje i struéno osoblje za palijativhu zastitu takve dece”, deo je
izjave sagovornika ovog tabloida.3* Tako se okvir brige drzave koji nije predmet
problematizacije gradi na nekoliko nivoa: od drzave i depersonalizovanih

31 »Prvi drzavni centar za palijativhu negu®, Politika, 12. 9. 2017.

32 »Zavod za gerontologiju — 32 godine na usluzi starijima“, Politika, 2. 10. 2019.
33 »Svake godine million pacijenata u bolnicama®, Politika, 14. 3. 2018.

34 .Decak (4) od rodenja Zivi u bolnici zbog teskih oboljenja“, Kurir, 3. 11. 2021.
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institucija do njenih pojedinaénih predstavnika, koji, s druge strane, vode
brigu kako o numeri¢ki predstavljenim pacijentima, tako i o pojedinac¢nim,

sasvim li¢nim slu¢ajevima.

Pojedini mediji su, medutim, u svom izveStavanju davali prostor i akterima
koji su kritikovali nebrigu drzave ili nedostatak kapaciteta za negu palijativnih
pacijenata (Sest tekstova). Pojedini napisi problematizuju pravila skrininga
uzimajuci u obzir sve uCestalije obolevanje mladih od karcinoma: ,Novi
slu€ajevi raka kod mladih osoba ukazuju na to da starosna struktura obolevan-
ja odstupa od granica godina koje su odredene za kontrolni skrining, kako bi
se zloéudne promene §to pre otkrile",*® §to, izmedu ostalog, doprinosi ¢injenici
da je ,Kancer odneo petinu obolelih®, kako apostrofira naslov teksta. Takode,
nefunkcionalnost sistema i nedovoljna informisanost gradana o zdravstvenoj
za$titi iskazuje se u izjavi predstavnika Urgentnog centra: ,,Imamo dosta paci-
jenata u poslednjoj fazi maligne bolesti, gde im je potrebna primarna nega, a
ne na8a pomo¢. Mi nemamo krevete za takve pacijente ni sluzbu palijativhog
zbrinjavanja, pa smo se dogovorili sa gerijatrijskim sluzbama klini¢ko-bolni¢kih
centara da im takve bolesnike, posle primarnog zbrinjavanja, upuéujemo."3®
Najzad, jedan primer uklju€uje i izjavu koja sasvim eksplicitno ukazuje na to
da: ,Nazalost jo$ uvek nemamo adekvatno reSeno palijativno zbrinjavanje
dece koja se nalaze u terminalnim fazama bolesti, pa teSko bolesni maliSani
svoje poslednje dane i nedelje najéeS¢e provode uz roditelje, Sto emotivno
veoma iscrpljuje porodicu.”®”

lako retko, mediji se u svom izveStavanju nekada i sami vrednosno opredeljuju
u pogledu kvaliteta palijativhe nege, doprinosedi kritici koju upucéuju njihovi
izvori: ,Doktorka Natasa Mili¢evi¢ u humanitarnom poduhvatu od Studenice
do Beograda skre¢e paznju na loSe palijativho zbrinjavanje onkoloskih
pacijenata."®® Takode, evidentirano je da se kritika drzave tim povodom, opet

35 Vecgernje novosti, 13.02.2017.

36 ~Svakodnevno stigne oko hiljadu pacijenata“, Politika, 14. 1. 2017.
37 .Bolest deteta iz korena menja zZivot porodice”, Politika, 23. 2. 2020.
38 »Pesacki maraton za brigu o obolelima*“, Veéernje novosti, 24. 5. 2018.

retko, upuéuje i iz vizure li€nog stava, koji je u formi kolumne dobio svoj pros-
tor na stranicama Stampe, poput teksta koji potpisuje profesor Medicinskog
fakulteta pod naslovom ,Ukinuti zdravstveno osiguranje i domove zdravlja“, u
kojem se navodi: ,Ukidaju se ustanove za palijativhu negu. Umiruéi pacijenti
se ne upucéuju u bolnice, jer prirodno umiranje nije indikacija za hospital-
izaciju. Ljudi prirodno umiru u svom domu, gde se i radaju. Ovo donosi drzavi
ogromne ustede."%

Na to da je kritika drzave bila iskazana i u Parlamentu ukazuje jedan tekst u
kojem se navodi da se ,poslanik Stranke moderne Srbije Vladimir Burié¢ in-
teresovao za problem palijativnog zbrinjavanja u Srbiji i pitao da li Ministarstvo
zdravlja ima plan da reSi nedostatak palijativnih postelja i dokle se stiglo sa
povecéanjem kapaciteta za palijativno zbrinjavanje po op§tinama u Srbiji“.°
Medutim, nastavak debate o toj temi nije zadobio medijski paznju, ukoliko je
to pitanje uopste bilo predmet dalje skupstinske rasprave. S druge strane,
buduci da ni mediji nisu dalje elaborirali ovu problematiku, ona je dobila svega
jedan pasus medijske paznje.

39 Danas, 17.10. 2019.
40 »Atlagi¢ opet vredao opoziciju“, Danas, 4. 10. 2019.



GRAFIKON 8. - UCESCE TEMATSKIH OBLASTI UNUTAR OKVIRA BRIGA DRZAVE
U SVIM ANALIZIRANIM TEKSTOVIMA

[ edukacija kadrova za palijativno
zhrinjavanje

M infrastrukturna ulaganja
B kritika driave zbog nebrige
promocija rada drzavnih

palijativnih jedinica

[ promocija rada drzavnih
palijativnih jedinica

[OJ statisti¢ki podaci o jedinicama
za palijativnu negu

[[] briga drzave o pojedinaénim
slucajevima

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

EDUKATIVNI OKVIR

Edukativni okvir sa€injen je od tekstova u kojima je evidentno nastojanje medi-
ja da na sopstvenu inicijativu informiSu gradane o razli¢itim aspektima pali-
jativne nege. Ovi napisi su €inili 9,72% dodatno analiziranog uzorka i najée$ée
su se odnosili na dva aspekta - psiholoSku i prakti€nu perspektivu palijativhog
zbrinjavanja. Dnevne novine su u Cetiri teksta izveStavale o nacinima na koje
se ostvaruje pravo na palijativnu negu (Politika - tri napisa i Ve¢ernje novosti
- jedan napis), dok su nedeljnici nastojali da rasvetle psiholoske i prakti¢ne
izazove s kojima se pacijenti i porodice suoc¢avaju (Nedeljnik — dva teksta i
NIN - jedan tekst).

GRAFIKON 9. - DISTRIBUCIJA TEKSTOVA PREMA SIRIM TEMAMA UNUTAR
EDUKATIVNOG OKVIRA

I odnos prema palijativim
pacijentima

[ psiholoski aspekti
palijativne nege

[C] uputstva za ostvarivanje
prava na palijativnu negu

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

Tako na primer, Politika faktografski navodi da ,,u odredenim bolnicama posto-
je sluzbe palijativhog zbrinjavanja &iji je zadatak da obezbede najbolji moguci
kvalitet Zzivota u poslednjim fazama pacijentovog zivota“, ukljuéujuéi infor-
macije o potrebnoj dokumentaciji i trajanju boravka u bolnici za ,neizlecive
bolesnike"." Ovakav tip servisnog informisanja o palijativnoj nezi, posebno
ako se uzme u obzir izuzetno retko izveStavanje o toj temi, svakako doprinosi
mogucnosti informisanja gradana i prisustvu ove teme u javnosti. Medutim,
ako se zna da ¢italacku publiku dnevne Stampe u Srbiji uglavnom &ine stariji
gradani, upravo bi dnevni listovi mogli da budu kljuéne platforme za sveobuh-

vatno informisanje gradana o palijativnom zbrinjavanju.

Znatno intenzivnije, iako sasvim retko, edukativno uokviravanje palijativhog
zbrinjavanja nalazimo u nedeljnicima. NIN, primera radi, intenzivno analizira
praksu BELhospica, a interpretaciju teme bazira na izjavama ¢lanova
porodica pacijenata, osoblju koje o njima brine, ali i sveobuhvatnom prikazu
sistemskog okvira u kojem se palijativno zbrinjavanje odvija, uz predloge za
unapredenje postojeéeg stanja: U taj proces treba svi da budu ukljuceni,

4 ,UblaZavanje bolova kod neizle¢ivih bolesnika“, Politika, 1. 8. 2017.



od domova zdravlja, preko ministarstva zdravlja, socijalnog rada, finansija,
pravosuda..., do Sire zajednice i same Vlade. Umesto toga, nas Zakon o
zdravstvenoj zastiti ne prepoznaje nevladine organizacije kao pruzaoce usluga
hospis-palijativnog zbrinjavanja“, navodi se u tekstu.*> Najzad, sveobuhvatno
izveStavanje podrazumeva postavljanje na agendu i specifiénih pitanja poput
socioekonomski determinisanih razlika u pristupu nezi, ili psiholoske dimenzije
zdravstvene nege. Tako, u jednom tekstu Nedeljnik adresira upravo ovaj
sistemski problem, bazirajuéi pri¢u na iskustvu sagovornice i misljenjima
eksperata iz sfere psihologije, a u poredenju sa sistemima Sirom sveta.*®
Upravo takav vid izveStavanja ukazuje na viSsedimenzionalnost ove teme, koja
moze da bude medijski sveobuhvatno tretirana, te da doprinese valjanoj slici
koja bi bila relevantan informativni izvor za gradane. Medutim, kao §to analiza
pokazuje, ovakvi tekstovi se u medijima nalaze i rede nego jednom godiSnje.

ZAKONODAVNI OKVIR

Medijsko izveStavanje unutar zakonodavnog okvira bilo je posveéeno
zakonskim reSenjima koja su se odnosila na palijativhu negu u 13 ili 18,06%
tekstova koji su dodatno analizirani. Svi napisi odnosili su se na zakone o
zdravstvenoj zastiti i zdravstvenom osiguranju iz 2019. godine, kojima su
predvidene novine u palijativnoj nezi pacijenata. Analizirani tekstovi, objavljeni
od 16. januara do 11. aprila 2019, isklju€ivo su pratili put ovih zakona od ulaska
u skupstinsku proceduru do usvajanja.

Palijativha nega u institucionalno definisanom okviru zakona dala je sasvim
skromnu sliku ove teme koja se uglavnom se svodila na jednu centralnu
informaciju, koja je ukazivala na kljuénu novinu Zakona o zdravstvenom
osiguranju: ,Palijativno zbrinjavanje, odnosno zbrinjavanje umiruéih
pacijenata, bez obzira na vrstu i tip bolesti, pas¢e u celini na teret osiguranja.

42 »Pravo na dostojanstven kraj“, NIN, 27.9. 2018.
43 »Nije bolest samo ono §to se vidi“, Nedeljnik, 3. 10. 2019.

Ta nega podrazumevace otklanjanje psiholo$ke i fizicke patnje, odnosno
bola zdravstvenog osiguranika. Pravo na palijativho zbrinjavanje imace i oni
kojima poslodavci ne uplaé¢uju redovno doprinose (zbog ¢ega neretko imaju
neoverenu zdravstvenu knjizicu)* , i to kao jedna u nizu oblasti koju ovaj zakon
adresira (nega deteta, hospitalizacija bez uputa, plaéanje prevoza do bolnica
i sliéno).

Medijski diskurs koji se konstruisao u ovom okviru uglavnom je baziran na
institucionalnim izvorima (Ministarstvo zdravlja), koji su dominantno ukazivali
na ,prava i obaveze" pacijenata, kao $to je na primer obaveza skrininga, za
Cije izbegavanje preti sankcija naplate 35% troSkova le¢enja od samog paci-
jenta. Ovde je vazno napomenuti da je medijski doprinos predstavljanju ove
teme u vecoj meri akcentovao obaveze gradana, Sto je rezultiralo ,prete¢im”
narativima, poput ,Ko bezi od pregleda, pla¢a ako se razboli“ ili ,Skrining ili
novCana kazna"“.

Najzad, problem odsustva sveobuhvatnijeg pristupa, koji bi podrazumevao
misljenje stru€ne javnosti, medicinskog osoblja, ¢lanova porodice pacijenata,
uz nedostatak aspekta prakti¢ne implementacije zakona, a posebno u kontek-
stu nedostatka informacija, straha i kompleksnosti procedura u ostvarivanju
prava na palijativhu negu, mediji ovakvim tipom izveStavanja dodatno distan-

ciraju ovu temu od zainteresovane javnosti.



GRAFIKON 10. - TEKSTOVI KLASIFIKOVANI U ZAKONODAVNI OKVIR, PREMA

MEDIJIMA
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Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

ETICKI OKVIR

lako je etiCki okvir evidentiran u svega tri teksta koja se odnose na palijativho
zbrinjavanje, dnevna Stampa je eti¢ki uokvirila ovu temu polemikom o
eutanaziji. Medutim, samo jedan tekst, objavljen u Politici, ovu temu
sveobuhvatno tretira ukazujuci i na aspekt palijativnog zbrinjavanja. U njemu
rukovodilac BELhospica na osnovu svog iskustva kazuje da je nekada ,stanje
toliko teSko da se preko usana prelomi to 'bolje da me nema’, ali veéina
pacijenata ne pokazuje sklonost ka suicidu i okon&avanju zZivota“.** Ova
eti¢ka dilema je ostalim tekstovima predstavljena jednostrano buduéi da se
»Sve pravoslavne crkve protive eutanaziji“,* odnosno da je ,eutanazija moda
sebi¢ne kulture™® u drustvima u kojima dominiraju konzervativni, religijski
utemeljeni stavovi, koji se dosledno protive eutanaziji. U tom kontekstu se

srasprava o smrti“ ne temelji na racionalnim argumentima, koliko na dogmama

44 »Eutanazija za i protiv*, Blic, 31. 5. 2019.
45 Politika, 3. 6.2019.
46 Vedernje novosti, 4. 11. 2021.

(,Palijativna pomo¢, anestezija, nega, socijalna i psiholoska podrska,
preporucuje se u dokumentu Ruske crkve u onom trenutku kada aktivna
terapija postane nemogucéa, uz pastirsku negu, ljubav i milosrde. U dokumentu
Grcéke pravoslavne crkve navodi se: ,Voleti nekoga ne znad&i osloboditi ga
tereta Zivota. To znadi nositi teZzinu njegovog bola..."4’), pa stoga u tako strogo
polarizovanoj debati palijativha nega kao tema biva sasvim marginalizovana
i sklonjena sa agende.

47 Politika, 3. 6.2019.



ZAKLJUCAK

Struktura medijskog izve§tavanja o palijativnom zbrinjavanju otkriva mnogo
problema u odnosu javnosti prema istrazivanom problemu. Najpre veli¢ina
uzorka od svega 175 tekstova koji su tokom pet posmatranih godina (2017-
2021) objavljeni u dnevnim novinama i nedeljnicima koji se distribuiraju na
nacionalnom nivou bolno svedodi o skrajnutosti ove teme i slabom interesu
javnosti za nju. Dominacija tekstova u kojima se palijativno zbrinjavanje samo
usputno pominje unutar selektovanog uzorka (103 teksta od ukupno 175 sele-
ktovanih tekstova - 58,85%) dodatno potvrduje prethodni zaklju¢ak. Tako se
»usputno pominjanje*, u za to prigodnim situacijama, pokazuje kao neka vrsta
paradigme emotivho ambivalentnog i lazno nehajnog odnosa javnosti prema
temi palijativhog zbrinjavanja.

Medijsko uokviravanje ove teme sugeriSe da je tema palijativhog zbrinjavanja
dominantno percipirana kao tema vezana za nacionalni okvir. Paradoksalno,
najveci broj objavljenih tekstova kreée se unutar interpretativnog okvira koji
afirmiSe narative vezane za ,brigu zajednice", i to posebno za aktivnosti jedne
organizacije civilnog drustva — BELhospica. Model palijativne brige u lokalnoj
zajednici koji promoviSe BELhospice ocigledno je primer dobre prakse koji
inspiriSe medije i pojedince unutar njih na otvaranje ove teme u nedovoljno
senzibilisanoj javnosti. Nazalost, u medijskoj realnosti i dalje nisu vidljive neke
druge organizacije civilnog drustva koje nude razli¢ite usluge palijativnog
zbrinjavanja u drugim lokalnim zajednicama na teritoriji Republike Srbije, koje
takode postoje ali njihovi ¢lanovi nisu uspeli da podignu sopstvenu vidljivost
na nacin na koji su to uspeli zaposleni u BELhospicu.

Velika o¢ekivanja vezana za mo¢ ali i odgovornost drzave da uspostauvi i
reguliSe funkcionalni sistem palijativnog zbrinjavanja vidljiva su u medijskim
okvirima ,briga drzave“ i ,zakonodavni okvir“. Najveci broj tekstova gradi
narative iz ugla drzave, ignoriSuéi povezanost drzave s nedovoljno dobrom

implementacijom zvani¢ne politike palijativnog zbrinjavanja*® i zdravstvene
prevencije.*® Ovi tekstovi dosledno ne problematizuju aktivnosti institucija koje
depersonalizuju one kojima su usluge koje nude namenjene, niti otvaraju pitanje
nedovoljne senzibilisanosti njihovih uposlenika. Ipak, znatno manji broj tekstova
otvara neka od pitanja koja se odnose na primetno odsustvo kriti¢kog tona,
uglavnom kroz individualne glasove uglednih stru¢njaka (iz oblasti palijativhog
zbrinjavanja ili medicine) ili u manjem broju slu¢ajeva kroz emotivne ljudske
pric¢e deprivilegovanih pojedinaca (u konkretnom slucaju fizi¢ki i kognitivho
hendikepiranog dec¢aka) koji ne mogu ostvariti svoja osnovna ljudska prava u
tako postavljenom sistemu zdravstvene i socijalne zastite.

Dva mozda najvaznija okvira za promenu odnosa javnosti prema palijativnom
zbrinjavanju jesu edukativni i eti¢ki okvir. Unutar ova dva interpretativna
okvira tema palijativnog zbrinjavanja postavlja se na javnu agendu preko: (a)
redefinisanje pojma palijativnog zbrinjavanja, (b) servisnog informisanja, i (c)
otvaranja pitanja legalizacije eutanazije. Redefinisanje pojma palijativhog
zbrinjavanja gradi se predstavljanjem primera dobre prakse i, samim tim,
podizanjem oc&ekivanja javnosti u smislu standarda zbrinjavanja i raspona
usluga, uklju€ujuéi i psiholosku, socijalnu i duhovnu podr8ku za palijativhe
pacijente i ¢lanove njihovih porodica. Servisno informisanje o dostupnim
institucionalnim i vaninstitucionalnim kapacitetima za palijativno zbrinjavanje
ima funkciju da olak8a snalazenje gradana kojima je ovaj vid zbrinjavanja
potreban.

Nazalost, analizirani okviri pokazuju nedovoljno duboko interesovanje medija i
javnosti za temu palijativnog zbrinjavanja koja je unutar analiziranih medijskih
narativa fragmentarno artikulisana. Kriti¢ki intonirani tonovi su retki i po pravilu
artikulisani kroz glasove pojedinaca, a ne udruzenja, organizacija ili institucija.

48 Na primer, nepostojanje sistemskog reSenja u okviru zdravstvenog sistema vezanog za
palijativno zbrinjavanje dece, ili pak praksu neupuéivanja pacijenata koji umiru u bolnice
jer ,prirodno umiranje nije indikacija za hospitalizaciju".

49 Mnogi pacijenti stupaju prvi put u kontakt s lekarima prekasno, kada su ve¢ u poslednjoj
fazi onkolo$ke bolesti, skrining programi imaju nedovoljan obuhvat populacije i sl.



PRILOG 1- TABELE

Tabela 3. Distribucija tekstova u kojima se samo pominje palijativho zbrinja-

vanje po temama i godinama

Spominjanje 2017. | 2018. |2019. |2020. |2021. | Ukupno
Kovid 19 0 0 0 20 1 21
Briga o starima / palijativa 6 4 4 2 2 18
PR drzave - infrastruktura 3 2 1 5 5 16
CSR/ humanitarne akcije 5 1 7 1 0 14
Nabrajanje - specijalnosti 7 0 1 0 1 9
Nabrajanje - institucije 3 2 0 3 0 8
PR drzave - donacije 0 1 1 3 1 6
Kultura 0 3 0 1 1 5
Zahtevi - infrastruktura 0 0 1 2 2 5
Statistika smrtnosti 1 0 0 0 0 1
Ukupno 25 13 15 37 13 103

Izvor: Jari¢, |., Obrazovanje za saosecanje.

Tabela 4. Okvir BRIGA ZAJEDNICE: distribucija tekstova po temama

Okvir BRIGA ZAJEDNICE

teme broj tekstova
Palijativna nega van okvira zdravstvenog sistema 5
Suocavanje sa smrcu 6

CSR donacije / humanitarne akcije 16

Kampanja politickih partija 4

Ukupno 31

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

Tabela 5. Okvir BRIGA DRZAVE: distribucija tekstova po temama

Okvir BRIGA DRZAVE

teme

broj tekstova

Edukacija kadrova za palijativno zbrinjavanje

Infrastrukturna ulaganja

Kritika drzave zbhog nebrige

Promacija rada drzavnih palijativnih jedinica

Statisticki podaci o jedinicama za palijativnu negu

Briga drzave o pojedinacnim slucajevima

= | I

Ukupno

Izvor: Jari¢, |., Obrazovanje za saosecanje.

Tabela 6. - EDUKATIVNI okvir: distribucija tekstova po temama

EDUKATIVNI okvir

teme broj tekstova
Odnos prema palijativnim pacijentima 1
Psiholoski aspekti palijativne nege 2
Uputstva za ostvarivanje prava na palijativnu negu 4
Ukupno 7

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.



Tabela 7. - ZAKONODAVNI okvir: distribucija tekstova po medijima

ZAKONODAVNI okvir

medij broj tekstova

Alo!

Informer

Politika

Kurir

Vecernje novosti

3
2
2
Blic 2
2
1
1

Novi magazin

Ukupno 13

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.

Tabela 8. - ETICKI okvir: distribucija tekstova po temama

Drugo poglavije

OBRAZOVANJE
ZA PALUATIVNO
ZBRINJAVANIJE:
PODIZANJE
KAPACITETA LJUDSKIH
RESURSA

ETICKI okvir

tema broj tekstova
Eutanazija 3

Ukupno 3

Izvor: Jarié, |., Obrazovanje za saosecanje.



UvoD

Ideja o podizanju svesti 0 znacaju i potrebi palijativhog zbrinjavanja unutar
drustva Srbije, o kojoj je bilo reéi u prethodnom poglavlju, u realnosti svakodn-
evice nece proizvesti znacajniji efekat ukoliko se paralelno s tim ne iniciraju
procesi artikulacije drustvenog odgovora, koji bi postavio sistemske osnove
na kojima bi mogao biti organizovan buduci sistem podr§ke namenjen pali-
jativnim pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica. Podizanje kapaciteta
civilnog drustva i stvaranje razli¢itih organizacija, neformalnih grupa i inici-
jativa gradana koji u svojim zajednicama nastoje da podignu lokalne kapac-
itete za podrsku i (jo$ uvek fragmentarno) pruzanje usluga palijativhe nege
sugradanima predstavljaju, iz perspektive sistema i veéine gradana Srbije,
samo incidentalne primere ,gaSenja vatre“ i fragmentarnog amortizovanja
patnje palijativnih pacijenata i ¢lanova njihovih porodica koji su zaboravljeni
i nevidljivi za ve¢inu onih koji u konkretnom trenutku nisu pogodeni ovim
problemom.

Imajuc¢i na umu da palijativha nega podrazumeva neposredno svedocenje
o umiranju, praéenje procesa u kome pacijent (postepeno ili naglo) gubi
snagu, kao i odnos koji prinudno pomera granice intimnosti izmedu onoga
ko pruza brigu (lekar, negovatelj, psiholog, ¢lan porodice...) i onoga o kome
se brine (palijativhog pacijenta koji trpi bol), svakodnevna briga o osobama
sa ograni¢enim trajanjem zivota zahteva posebnu obuku, kako medicinsku,
tako i eti¢ku i psiholo§ko-socijalnu. Izazovi s kojima se suoCavaju oni koji se
profesionalno bave zbrinjavanjem palijativnih pacijenata razlikuju se u mnogim
aspektima od onih s kojima se tokom svoje profesionalne karijere suoavaju
drugi profesionalci iz razli¢itih oblasti i obrazovnih profila medicinske struke.
U tom smislu, prilikom dizajniranja Skolskih kurikuluma i opisa kompeten-
cija koje su njihovi planirani kurikularni ishodi trebalo bi voditi rauna da ove
specificnosti budu na adekvatan nacin integrisane.

&)

O CEMU TREBA VODITI RACUNA

Tezinu zadatka sastavljanja kurikuluma za palijativno zbrinjavanje nikako ne
treba potceniti jer, osim razvoja odredenih strukovnih kompetencija (znanja,
vestina i stavova), ovi kurikulumi treba da ponude i jasan uvid u o¢ekivanja
vezana za buduée radne zadatke i obaveze koje zbrinjavanje palijativnih
pacijenta podrazumeva, kao i da na izvestan nacin psihi¢ki pripreme one koji
se obrazuju po tim kurikulumima za buduce profesionalne izazove i rizike. To
sugeriSu i osnovni principi palijativne nege koji, prema Svetskoj zdravstvenoj
organizaciji, apostrofiraju pruzanje olak8anja od bola, afirmaciju Zivota i smrti
kao prirodnih procesa, integrisanje psiholoskih, socijalnih i duhovnih aspekata
u klini¢ki aspekt brige o pacijentima i interdisciplinarni pristup u sagledavanju
zdravstvenog stanja pacijenta da bi se blagovremeno odgovorilo na razli¢ite
(ponekad atipi¢ne) medicinske, psiholoske, socijalne i duhovne potrebe
palijativnih pacijenata i ¢lanova njihovih porodica.

Vazan doprinos razumevanju zna¢ajnog broja pomenutih izazova dao je
Martin Hofman (Martin Hoffman) u svojoj knjizi Empatija i moralni razvoj
(Hoffman, 2003). U pomenutoj knjizi glavna tema kojom se bavi jeste koliko
osecanje empatije doprinosi ljudskom altruizmu i brizi koju ose¢amo za druge
ljude u situacijama razli¢itih fizi¢kih, psihi¢kih i ekonomskih izazova. U svojoj
knjizi on nastoji da razume i objasni proces u kome se empatija razvija, kao
i da razmotri njen potencijalni doprinos modeliranju socijalnog ponasanja
pojedinaca u razli¢itim socijalnim situacijama koje zahtevaju empati¢ni
odgovor. Hofman analizira razliCite varijetete empati¢nih odgovora, koji se
kre¢u u rasponu od onih veoma elementarnih do njihovih vrlo sofisticiranih
ispoljavanja, koja podrazumevaju obrac¢anje paznje na veoma suptilne i
kompleksne ljudske emocije koje uklju€uju i situacije pruzanja medicinske
ili pak neke druge pomodéi ili brige o drugim osobama.



Hofman, uporedujuéi razli¢ite studije i empirijska istrazivanja, kao i brojna
svedocenja praktiCara i istrazivaca, ukazuje na ¢injenicu da viSe dokaza
govori u prilog tezi da je empatijska moralnost univerzalni, a ne kulturno
indukovan fenomen. U kulturnim kontekstima u kojima postoji drustveni
konsenzus vezan za eti¢ke principe socijalne pravde i neophodnost brige
za druge empatijska moralnost sluzi kao korektivni mehanizam, koji dodatno
unapreduje socijalno ponaSanje individua. Ipak, uprkos generalno univerzalnoj
prirodi empatijske moralnosti, Hofman skreée paznju na njene partikularne
aspekte, koji zahtevaju visSi stepen kognitivne obrade informacija, $to ih &ini
kulturno varijabilnim. Ovim kulturno determinisanim aspektima empatijske
moralnosti Hofman u svojoj knjizi posveéuje celo jedno poglavlje, u kojem
obrazlaze tezu o uticaju empatije na socijalizaciju i moralno obrazovanje
individua. Prema njegovom misljenju taj uticaj je utemeljen upravo u ovom
kulturno determinisanom kognitivnom elementu. Ipak, empatijska moralnost
moze biti blokirana ili njen razvoj otezan: (a) primenom odredenih modela
vaspitanja dece, narocito onih koji se sprovode sa pozicija moci, kao i (b) zbog
dejstva mocénih egoisti¢nih motiva u okviru li¢nosti svakog pojedinca/ke. Zbog
toga, konstatuje Hofman, ne ¢udi §to je krajem prethodnog milenijuma, u
druStvenom kontekstu koji obelezavaju kompetitivni individualizam i slabljenje
brige za druge, poraslo interesovanje za proucavanje drustveno-moralnog
ponas$anja individua, koje je sustinski vazno za uspesno funkcionisanje svih
tipova ljudskih zajednica. Prou¢avanje ovog drustveno-moralnog ponasanja,
smatra on, nudi uvid u egzistencijalnu ljudsku dilemu: kako individue koje
praktikuju ovaj oblik pona8anja, uklju¢ujuéi i one koje profesionalno pruzaju
razli¢ite oblike nege (i palijativnog zbrinjavanja), razre$avaju sukob izmedu
sopstvenih egoisti¢kih potreba i odredenih socijalnih i profesionalnih obaveza.

U traganju za odgovorom, Hofman komentariSe rezultate nekoliko istrazivanja.
Istrazivanje Tomasa Bernta (Thomas Berndt) iz 1979. godine®°, koje se bavilo
istrazivanjem efekata inducirane tuge na situacije ukazivanja pomogi, otkriva

50 Berndt T. (1979): , Effect of induced sadness about self or other on helping behavior in
high and low empathy children”, Developmental Psychology, 15, str. 329-330.

da jedna grupa dece uzrasta dvanaest godina, ,Ciji je zadatak bio da razgo-
varaju o tuznom dogadaju iz zivota druge osobe, osec¢a veéu empatiju, me-
renu vremenom ulozenim u crtanje razglednica za hospitalizovanu decu, u
poredenju s drugom grupom dece istog uzrasta, Ciji je zadatak bio da razgo-
varaju o tuznom incidentu iz sopstvenog zivota“ (Hofman, 2003: 39). Drugo
istrazivanje, na koje se Hofman osvrée jeste istrazivanje Marka H. Dejvisa
(Mark H. Davis) iz 1983. godine®' koji je pokazao da su studenti koji su imali
visoke rezultate na testu empatije viSe novca poklanjali organizaciji za leCenje
muskularne atrofije nego njihovi u manjoj meri empati¢ni vr§njaci. Rezultati
ovih istrazivanja ukazuju na vaznost razvijanja empatije i uticaja moralnog
obrazovanja kod u€enika i studenta, o E¢emu bi posebno trebalo voditi raCuna
i u slu€aju onih koji se obrazuju za poslove koji podrazumevaju i pruzanje pali-
jativne ili bilo koje druge nege. Inkorporiranje ovog aspekta obrazovanja u kuri-
kulume buducih prakti¢ara u oblasti palijativhog zbrinjavanja ¢ini se posebno
vaznim ako se u ima na umu i potencijalni efekat ,empatijskog i saoseéajnog
uznemirenja“ (Hoffman, 2003) za koje je utvrdeno (Hoffman, 1987) da direktno
uti¢e na brzinu u pomaganju osobama koje pokazuju znake intenzivnog bola.
Samu empatijsku uznemirenost Hofman odreduje kao dozivljaj uznemirenosti
prilikom posmatranja nekoga ko pati ili doZzivljava bol.

Ova uznemirenost koja proisti¢e iz empatisanja sa tudim zivotima moze imati
tako snazan uticaj na (mladu) individuu da moZe odrediti i potoniji izbor njene/
njegove profesije:

,Bio je divan dan i super sam se zabavljala u parku s prijateljima. Salili smo se
i smejali kada mi je pogled pao na dete, staro samo Cetiri godine, bolesno od
Daunovog sindroma. Mora da se i ono dobro zabavljalo jer se smejalo. Ali ja
sam prestala da se smejem. Razmisljala sam o tome kako mora da je stradno
ziveti s takvim hendikepom i kako bih se ja osec¢ala kao majka takvog deteta,
ili kao osoba bolesna od te bolesti. Nastavila sam da razmisljam o tome kako
Ge se osecati kada odraste i ne bude bilo u stanju da ide u Skolu kao njeni

51 Davis M.H. (1983): ,Meeasuring individual differences in empathy: Evidence for multi-
dimensional approach®, Journal of Personality and Social Psychology, 44, str. 113-126.
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vrSnjaci iz komsSiluka. Ipak, videlo se da ono trenutno uziva [...] Dozivljavam istu
emotivnu reakciju na druge za koje ose¢am da imaju tezak zivot. Mislim da
je to razlog zasto sam odlucila da postanem defektolog. Da bih bila u stanju
da im na neki na¢in pomognem" (Hofman, 2003: 83).

Za Hofmana je dualnost empatijske i saoseéajne komponente unutar zrele
empatijske uznemirenosti oigledna u praksi kombinovanog preuzimanja
uloga usmerenih na sebe i na druge. To moze biti praéeno fenomenom
preteranog empatijskog intenziteta i/ili, u ekstremnim slu¢ajevima,
fenomenom saoseéajnog zamora. On zapaza da medicinske sestre na po¢etku
svog obrazovanja mogu da dozive konflikt izmedu osec¢anja saoseéajne
uznemirenosti, koja uklju€uje intenzivnu Zelju da se pomogne tesko obolelim
pacijentima, i sopstvene empatijske uznemirenosti, koja povremeno otezava
Cak i ostajanje u istoj sobi sa umirué¢im pacijentima. Objasnjavajuéi ovaj
fenomen, Hofman se poziva na radove Stotlanda, Mateusa, Sermana, Hansona
i Ricardsona (Stodland, Matthews, Sherman, Hansson i Richardson, 1979) i
podseca da su mnogi izazovi s kojima se sre¢u medicinske sestre, socijalni
radnici i drugi profesionalci u oblasti zdravstvene zastite palijativnih pacijenata
indukovani dostignuéima nauke, koja je zna¢ajno produzila trajanje zivota
spacijenta na kraju zivota“. Produzavanje zivota ove kategorije pacijenata
dovodi do situacije da se profesionalci uklju€eni u njihovo zbrinjavanje u veéoj
meri emotivno povezuju sa pacijentima s kojima provode vi§e vremena. Sli¢an
efekat proizvode i druge neizlec€ive bolesti tipa AIDS-a, koje povecéavaju broj
obolelih kojima je potrebno kontinuirano zdravstveno zbrinjavanje, a medu
kojima ima dosta mladih, ponekad ¢ak i dece. Kao rezultat toga, mnogi radnici
u oblasti zdravstvene za$tite, koji svakodnevno ostvaruju kontakte sa osobama
S prognozama vezanim za ograni¢eno trajanje zivota, posebno su izlozeni
riziku da dozivljavaju, uvek iznova, preterani empatijski intenzitet kao reakciju
na ovu izlozenost u duzem periodu. Ovu reakciju opisuju i Pirlmana i Sakvitne
(Pearlman i Saakvitne, 1995) u svom radu kao sekundarnu traumatizaciju, koja
nastaje kao posledica hroni¢ne izloZzenosti pritisku. Sekundarna traumatizacija
se manifestuje kao ,zamor u dozivljavanju sazaljenja“. Na osnovu ovih radova

Hofman zakljuuje da su upravo najempati¢nije medicinske sestre postale
zrtve emocionalne iscrpljenosti kada su pocele da rade u bolnici, kao i one
koje su prijavile da su oseéale Zelju da izbegnu svoje smrtno bolesne pacijente.
Osim §to su bile veoma empati¢ne, ove medicinske sestre su osecéale da nisu
u stanju da pomognu svojim smrtno bolesnim pacijentima.

Jedan od naj¢eSéih odgovora na sekundarnu traumatizaciju, prema Hofmanu,
jeste emotivno iskljucivanje, Cije karakteristike opisuje na osnovu rada speci-
jaliste za ,fenomene izgaranja“ koji je formirao grupe podr§ke namenjene
profesionalcima iz oblasti zdravstvene i mentalne zastite. Na jednom sas-
tanku, socijalna radnica, koja je bila uklju¢ena u rad grupe, iznela je da radi
sa osmogodisnjim de¢akom koji umire i da zbog toga ne moze da spava,
ne moze da place, da je besna na Boga i ¢injenicu da je de€ak bolestan.
U suocCavanju sa ovim problemom, rad grupe za podrsku nije bio usmeren
samo na ublazavanje sekundarne traumatizacije socijalne radnice, specijal-
istkinje iz oblasti zdravstvene zaStite, ve¢ i ka njenom osnazivanju u smislu
razumevanja na koji na¢in moze da nastavi da pomaze pacijentu(ima), teSko
bolesnom decaku. Jer i ,Stotlandove medicinske sestre su se vratile svojim
smrtno bolesnim pacijentima nakon §to su otkrile da zaista mogu da im po-
mognu“ (Hofman, 2003: 188). U tom smislu, najvaznija spoznaja koja sprecava
pojavu preintenzivne empatije kod profesionalaca jeste da shvate da bez
obzira na tezinu klini¢ke slike i dalje mogu znatno da uti¢u na kvalitet Zivota
svojih pacijenata. Drugim re¢ima, sposobnost i uverenost profesionalaca da
mogu da pomognu pacijentima klju¢na je za podizanje njihove rezilijentnosti
na pojavu preintenzivne empatijske reakcije. Kako su, u stvari, u pitanju svest
0 sopstvenim mocima i uverenje u njih, u¢enje ovakvog stava je u najmanju
ruku podjednako kljuéno kao i sticanje razliCitih vestina i znanja.

Za mnoge profesionalce, poput onih koji obavljaju poslove vezane za
zbrinjavanje palijativnih pacijenata, izlozenost sekundarnoj traumatizaciji
predstavlja realni ,profesionalni rizik“. Taj rizik raste sa stepenom empati¢nosti
individue koja je na razli¢ite profesionalne nacine uklju¢ena u zbrinjavanje
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palijativnih pacijenata. U slu€ajevima kada profesionalac nije u stanju da se
nosi sa empatijskom uznemireno$¢u, preintenzivnhom empatijskom reakcijom
i sopstvenom motivacijom da pomogne pacijentu, ili pak potrebom za
(privremenim) distanciranjem, moze doci do pojave habituacije. Habituacija
je potencijalno samodestruktivan mehanizam, koji nastaje kao kumulativan
efekat izloZzenosti tudoj uznemirenosti tokom duzeg perioda, a ¢iji rezultat
moze biti smanjenje empatijske uznemirenosti do stepena ravnodusnosti
prema patnjama drugog (u konkretnom slu¢aju patnjama pacijenata), §to
naravno ima na viSe razli¢itih nacina loSe posledice i po same profesionalce
koji razvijaju ovu vrstu odbrambene reakcije.

lako veoma vazna, empatijska reakcija u kontaktu s palijativnim pacijentima
nikako ne bi smela da bude nekontrolisana. Hofman navodi izvod iz pisma
jedne pacijentkinje koje mu je uputila nakon objavljenog novinskog teksta u
kome je govorio o znagaju empatije:

»Po8to sam prozivela celu godinu boredéi se sa uznapredovanim rakom dojke,
verovatno imam razli¢itu perspektivu na ovo §to zovem empatija. Veoma cenim
sposobnost empatije kod ljudi. Ali nije mi potrebno sazaljenje. Ono nije konstruk-
tivno. Za vreme moje borbe sa boleSéu, cenila sam ljude koji su pored brige za
moje zdravstveno stanje ipak bili u stanju da licno budu optimisti¢ni i vedri. Oni
bi me ohrabrivali da sagledam pozitivne i divne, ak i smesne stvari oko sebe...
Da li da pokazujemo empatiju tako $to ¢emo osobi prilaziti sa sveS¢u o njenoj
izvesnoj smrtnosti, ili bi umesto toga trebalo daimamo na umu drugu istinu — da
smo, bar za sada, Zivi?“ (Hofman, 2003: 79).

Kao §to ovaj citat pokazuje empatijska reakcija trebalo bi da uzme u obzir
ne samo zdravstveno stanje pacijenta ve¢ i da podrzi njegovu/njenu
potrebu da svoje misli preusmeri sa bolesti, depresije i tuge na sadrzaje koji
afirmiSu pozitivan odnos prema zivotu. Profesionalci bi morali biti trenirani i
senzibilisani za prepoznavanje ovih suptilnih aspekata ljudske komunikacije,
kao i osposobljeni da odreaguju na adekvatan nacdin ,¢ak i ako sami nisu
toliko uspesni u sopstvenom oslobadanju od crnih misli“ (Hofman, 2003: 79).

Ponekad i jednostavan razgovor o obi¢nim stvarima, koje nemaju nikakve veze
sa bolescu pacijenta, moze delovati blagotvorno i umirujuée. Naravno, ova vrsta
socijalnih vestina moze se naugiti. U prilog tome govori i injenica da razli¢ita
iskustva profesionalaca u razli¢itim oblastima, posebno onih &ije profesije
ukljuéuju pomaganje drugim osobama, mogu da doprinesu ,sofisticiranosti
njihovih empatijskih reakcija“ (Hofman, 2003: 80). U tom smislu, vazan deo
kurikuluma na kojima bi trebalo da se obrazuju buduéi profesionalci iz oblasti
palijativhog zbrinjavanja morao bi da bude posveéen razvijanju ove vrste vestina
i kompetencija. To potvrduju i nalazi istrazivanja ,,Edukacija o palijativnoj njezi:
iskustvo studenata medicine i medicinskih sestara“ (,Palliative care education:
experience of medical and nursing students”) Alvara Persinija Koste, Katje Poles
i Alesandra Ernesta Silve (Alvaro Percinio Costa, Katia Poles, Alexandre Ernesto
Silva) iz 2016. godine. Nalazi istrazivanja pokazuju da su mnogi studenti u svojim
narativima svedocili 0o promenama u percepciji toga Sta je palijativna briga nakon
iskustava koja su imali u kontaktu sa palijativnim pacijentima. Istakli su da su, pre
nego Sto su dosli u kontakt sa pacijentima, smatrali da palijativha nega pocinje u
trenutku kada ne postoji niSta drugo §to se jo§ moze uciniti za pacijente. Nakon
dodatnog prou¢avanja materije i izvodenja prakti¢nih aktivnosti, shvatili su da
se za ove pacijente moze jo§ mnogo toga uraditi:

»Kada sam se upisao na program, shvatio sam da je palijativho zbrinjavanje
potpuno drugacije od onoga §to u¢imo na dodiplomskom kursu. Nije re¢ o
umiranju; re€ je o kvalitetu Zivota tokom le€enja ¢ak i kada nema moguénosti
izleGenja“ (Costa, Poles i Silva, 2016: 4).

Vecina studenata je izjavila da su bili pogodeni patnjom pacijenata i njihovih
porodica. Mnoge ispitivane studente ovo empatijsko i saosec¢ajno uznemirenje
navelo je da kriti¢ki preispitaju odredene poruke koje su dobili prolazeéi kroz
profesionalno obrazovanje:

»U na8oj profesiji sluSamo o tome da profesionalac ne moZze pokazati emocije.
Ali u programu vidimo da to nije sasvim taéno. U nekim trenucima treba da
sednete pored pacijenta, pored porodice i da budete uz njega, njih, deleci ovu
emociju” (Costa, Poles i Silva, 2016: 6).



Ipak, najviSe zabrinjava nalaz koji ukazuje na to da studenti tokom prakse nisu
imali nikakvu organizovanu psiholo$ku podrsku ili vodenje kroz komplikovane
emotivne situacije kojima su svedodili. Kroz proces refleksije prolazili su sami,
nepripremljeni, bez stru¢ne pomodi i sa neizvesnim ishodom. Stoga ne &udi §to
su mnogi od njih razvili razli¢ite mehanizme odbrane od odbijanja da zamisljaju
sebe ili svoje rodake u situaciji pacijenta, preko nastojanja da zaborave $ta se
dogadalo tokom posete kada napuste bolnicu i da postanu emocionalno hladni,
do specifi€éne racionalizacije koju karakteriSe otudenje od pacijentove situacije.
Funkcija svih ovih mehanizama odbrane je da, s jedne strane, onemoguée
nastanak empatije, a s druge strane, da ograni¢e emocionalno izrazavanje
pacijenata i studenata tokom poseta.

Zanimljivo je istaci da su svi studenti koji su uestvovali u istrazivanju procenili da su
kurikulumi na osnovu kojih su se obrazovali i u okviru kojih su ugili o palijativnoj nezi
neodgovarajuci kako po svom sadrzaju, tako i po podsticanju studenata na dodatno
usavrSavanje. Naveli su da su tek zahvaljujuéi praksi naucili da se nose s pacijentom
kao osobom, a ne s njegovom boleséu. To iskustvo im je pomoglo da fokus sa onoga
Sto se uci u nastavnim predmetima zasnovanim na biomedicinskom modelu i bolesti
premeste na pacijenta i njegovu liénost. lli, kako je to jedan student artikulisao:

»To dopunjuje ono §to sam naucio na univerzitetu. Sti¢em humaniji karakter i razmisljam
0 0sobi, a ne o bolesti, ne o krevetu, sobi..“ (Costa, Poles i Silva, 2016: 9).

Visok stepen saglasnosti nalaza istraziva¢a i svedocenja iskusnih prakti¢ara
koje opisuje Hofman s rezultatima istrazivanja sa studentima iz Brazila poka-
zuje univerzalnost, osnovanost i primenljivost zaklju€¢aka koji se odnose na
zahteve prema obrazovnim i vaspitnim ciljevima, sadrzajima i praksi tokom
struénog usavrSavanja za profesionalce iz oblasti palijativhog zbrinjavanja, o
¢emu se govori i u zaklju€cima spomenutog istrazivanja kojima se naglaSava
potreba obrazovanja profesionalaca koji ¢e biti ,sposobni da se nose sa
subjektivnoséu” (Costa, Poles i Silva, 2016: 10), kako sa sopstvenom tako i sa
subjektivno$éu pacijenata, na zdrav i produktivan nacin.

O znadaju iskustva i znanja studenata o palijativnoj nezi ste€enih tokom
posebnog kursa govori i istrazivanje ,,Da li je obrazovanje za palijativho
zbrinjavanje bitno za studente medicine? Iskustva pohadanja dodiplomskog
kursa o palijativnom zbrinjavanju“ (,Does palliative care education matter to
medical students? The experience of attending an undergraduate course
in palliative care“) Sentena, Balesterosa, Karaska i Aranzamendi (Centeno,
Ballesteros, Carrasco i Arantzamendi) iz 2014. godine. Nalazi istrazivanja
potvrduju da ovakvi posebni kursevi zna¢ajno doprinose kvalitetu steCenog
obrazovanja, kao i da studenti posebno cene i podrzavaju kombinaciju
klinickog, humanisti¢kog i holistickog koncepta medicine koja je integralni
deo obrazovanja o palijativi. | ovo istrazivanje, kao i prethodno pomenuto,
sprovedeno je neposredno nakon realizacije kursa, pa u tom kljuéu treba
tumaditi i njegove nalaze. Komentar iznet u zaklju¢cima ovog istrazivanja da
se studentima &inilo kao da su ponovo otkrili medicinu, nacin zbrinjavanja
pacijenata i ophodenja s njihovim porodicama, moze se tumaditi i kao
komparacija i/ili refleksija na prethodno srednjoskolsko i dodiplomsko
medicinsko obrazovanje. Jo$ jedan nalaz istrazivanja apostrofira nova znanja
studenata o duhovnosti (spirituality) i timskom radu. Konac¢no, studenti,
ucesnici istrazivanja, preporucili su da kurs o palijativnoj nezi bude obavezan
za sve dodiplomske studente. Nakon Sest godina fakultativhe nastave o
palijativnoj nezi, kurs je postao obavezan za sve studente medicine na
Univerzitetu Navara (Spanija).

Pozivajuéi se na obimnu literaturu iz razli¢itih zemalja o tome u kojoj je
meri obrazovanje za palijativu uklju¢eno u pripremu medicinskih sestara, i
na osnovu iskaza, kako studenata, tako i medicinskih sestara koje rade sa
umiruéim pacijentima, autori studije ,Medicinske sestre — studenti u¢e o
smrti, umiranju i gubitku: premalo i prekasno?” (,Student nurses learning
about death, dying and loss: too little too late?") navode da je imperativ da
svi dodiplomski nastavni programi za medicinske sestre obezbede EOL (engl.
end of life) obrazovanje (Cavaye i Watts, 2014: 5). U studiji se takode isti¢e
da je obrazovanje prepoznato kao faktor koji najznacajnije utiCe na stavove



medicinskih sestara u brizi o umiru¢im pacijentima i podseca da je u SAD
2000. godine osnovan Konzorcijum za obrazovanje za EOL negu (EOL Nursing
Education Consortium) s ciliem unapredenja EOL ekspertize samih edukatora
koji poducavaju studente na dodiplomskim studijama. Sublimirajuci rezultate
brojnih istrazivanja, autori studije zakljuuju da u obuci medicinskih sestara
naj¢eSc¢a nedostaje kompetencija koja se ti¢e nacina na koje je prigodno
razgovarati sa pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica o umiranju. U
tom smislu, usavrSavanje komunikacijskih vestina svakako mora biti jedna
od nezaobilaznih kompetencija u kurikulumu za obrazovanje medicinskih
sestara koja tokom Skolovanja mora biti testirana tokom prakti¢ne nastave
koja uklju€uje i pacijente. Posebnu paznju prilikom dizajniranja kurikuluma za
medicinske sestre treba obratiti na sadrzaj udzbenika. U tom smislu, autori
studije pominju istrazivanje u koje je bilo uklju¢eno 50 udzbenika kori§¢enih
na dodiplomskim studijama za medicinske sestre i koje je pokazalo da: ,Prvi
dokazi o neadekvatnosti dolaze iz analize udzbenika za medicinske sestre
i pojacani su studijama iz celog sveta koje istrazuju sadrzaj nastavnog
plana i programa. Na primer, analiza Ferrell et al. (1999) 50 udzbenika za
dodiplomske medicinske sestre otkrila je da je sadrzaj koji se odnosi na EOL
negu minimalan i da obuhvata samo 2% tekstova koji se bave ovom temom*
(Cavaye i Watts, 2014: 6).

| druga istrazivanja potvrduju da studenti i diplomirane medicinske sestre sma-
traju da njihova obuka kako u klini¢kim, tako i u komunikacijskim ve§tinama
nije odgovarajuca i da ih ne priprema za rad s pacijentima sa ograni¢enim
trajanjem Zzivota:

+Efikasna komunikacija moze pomoéi da se poboljSa emocionalno i fizicko
blagostanje pacijenata tokom njihove bolesti i na kraju im omoguci da imaju
'dobru smrt’. Cini se da je podugavanje komunikacijskim ve&tinama klju¢na
oblast u kojoj teorijski pristup u kombinaciji s praksom moZze unaprediti samo-
pouzdanje studenata i umanijiti njihovu anksioznost (Cunningham et al., 2006;
Vallace et al., 2009). Promovisanje izbora i nudenje psihosocijalne podrske
pacijentima kako bi im se pomoglo da se nose sa nizom gubitaka zahtevaju

visok nivo osetljivosti i empatije u komunikaciji, koja, da bi imala smisla za
pacijente, mora biti responsivna u odnosu na njih kao individue* (Cavaye i
Watts, 2014: 12).

O znacaju takve komunikacije govori i istrazivanje Dzonsona i Smit (Johnston
i Smith) ,Percepcije medicinskih sestara i pacijenata o stru¢noj palijativnoj
nezi koju pruzaju medicinske sestre” (,Nurses’ and patients’ perceptions of
expert palliative nursing care“) iz 2006. godine. Ovo istrazivanje pokazuje da je
interpersonalna komunikacija od posebnog zna&aja, ponekad ¢ak znacajnija
od fizickog aspekta palijativhog zbrinjavanja. Rezultati istrazivanja pokazuju
da medicinske sestre uglavhom govore o ,interpersonalnoj komunikaciji“, dok
pacijenti govore o neznosti, ljubaznosti, komunikaciji u kojoj su tretirani kao
individue, pomoci koju dobijaju kako bi o€uvali nezavisnost i kontrolu, koje
veoma visoko vrednuju. Pacijenti posebno pozitivho govore o medicinskim
sestrama od kojih dobijaju emocionalnu podrsku, koje provode vreme s
njima i koje su spremne da ih saslu$aju. Opisujuéi kljuéne nalaze istrazivanja,
DZonson i Smit isti¢u sledece:

~Sveukupno, nasi nalazi pokazuju da su vazne karakteristike stru¢nih pali-

jativnih sestara:

- interpersonalne vestine;
- spremnost da se slusa;

- biti neko sa kim pacijent ose¢a da moze razgovarati;

- pokazivanje interesa za upoznavanje pacijenta/kinje kao osobe;

- prepoznavanje da neki pacijenti moraju da osete da imaju kontrolu, ¢ak
i kada izgleda da njihovo zdravstveno stanje to ne dozvoljava“ (Johnston

and Smith, 2006: 708).

Vazno je re¢i da pomenuta istrazivanja u interpretaciji istrazivackih nalaza
odredene termine ne koriste na konzistentan nac¢in. Ova terminoloska ne-
preciznost u odnosu na razumevanje i tumacenje klju¢nih termina kao $to
su ,empatija“, ,komunikacija“, ,ljubaznost®, ,saosecajnost”, ,interpersonalne



vestine" i tome sl. ne moze se ignorisati. Tako na primer, ,spremnost da slusa“
posmatra se odvojeno od interpersonalnih vestina, ili se pak empatija ne pre-
poznaje kao deo komunikacijskih sposobnosti. lako su termini ,komunikacija“
i ,komunikacijske vestine" najopstijeg znacenja i ukljuCuju sposobnosti us-
postavljanja empati¢nog i saose¢ajnog odnosa, ispoljavanjem ljubaznosti,
neznosti i razumevanja, izgradnjom humanog odnosa prema pacijentima i
empati¢nog i saosec¢ajnog odnosa prema ¢lanovima porodice pacijenata,
sudeci po zaklju€cima nekih studija uspostavlja se distinkcija izmedu procena
studenata i medicinskih sestara, koji su u prvi plan istakli zna¢aj komuni-
kacije, i procene pacijenata, koji u prvi plan stavljaju znacaj kvaliteta kao §to
su ljubaznost, neznost, saosec¢ajnost (Johnston i Smith, 2006). Ipak, polazedi
od univerzalnog razumevanja pomenutih termina, mogli bismo zakljuciti da za-
pravo tih razlika ni nema i da i studenti i medicinske sestre i pacijenti ukazuju
na zna€aj istih kompetencija neophodnih za palijativno zbrinjavanje. Ono sto
se ovde moze posmatrati kao otvoreno pitanje jeste u kojoj meri se odredeni
termini tumace kao vestine, a u kojoj kao vrednosti i stavovi. Nedvosmisleno
je da se ove kompetencije prepoznaju i preporucuju kao izuzetno vazan, ¢ak,
prema pojedinim autorima, i klju¢an deo sadrzaja i ishoda obrazovnih profila
u kojima se obrazuju profesionalci u oblasti palijativnog zbrinjavanja.

Pitanje od velikog znacaja za formiranje nastavnog plana i programa za
buduée profesionalce iz oblasti palijativnog zbrinjavanja jeste svakako i to
koje nastavne sadrzaje i koje metode ukljuéiti u program u odnosu na uzrast
u€enika. Pomenuta istrazivanja na to pitanje daju samo delimi¢an odgovor, koji
bi eventualno mogao da se primeni na obrazovni kontekst drustva Srbije.?? Pri-
likom izrade nastavnog plana i programa u svim obrazovnim sistemima mogao
bi da se primeni nalaz o vaznosti formiranja odredenih stavova kao ishoda
obrazovanja buduc¢ih medicinskih radnika u oblasti palijativhog zbrinjavanja.

52 Pre svega, imajuc¢i na umu razlike u obrazovnim sistemima Republike Srbije i zemalja
u kojima su radena pomenuta istrazivanja (Brazil, Spanija, Velika Britanija, SAD). Pose-
ban problem mogao bi da bude i uzrast srednjoskolskih u¢enika i studenata koji su
ucestvovali u ovim istrazivanjima, §to je takode u direktnoj vezi sa strukturom lokalnih
obrazovnih sistema.

Ti se stavovi mogu prepoznati u rezultatima, komentarima, preporukama,
uvidima... u€enika, studenata, predavaca i istrazivaca o specificnim izazovima
koji su zajednicki za palijativno zbrinjavanje u bilo kom dru§tvenom kontekstu,
zdravstvenom sistemu, medicinskoj sluzbi, organizaciji ili ustanovi i odnose se
na: empatiju, saosecéajnost, humanost, holisti¢ki pristup pacijentima i njihovoj
porodici i uvazavanju odredenih aspekata duhovnosti koje pacijenti, ali i sami
profesionalci imenuju kao vazne.

PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE U
REPUBLICI SRBUJI: STRATESKI OKVIR

Prvi korak ka artikulisanju sistemskog odgovora na rastuc¢u potrebu za pali-
jativnim zbrinjavanjem unutar drustva Srbije ucinjen 2009 godine donoSenjem
Strategije za palijativno zbrinjavanje (u daljem tekstu: Strategija) i nakon toga
usvajanjem Akcionog plana za sprovodenje Strategije za period 2009-2015.
godine (u daljem tekstu: Akcioni plan). Strategija je doneta, s jedne strane,
»U skladu s Preporukama Komiteta ministara Saveta Evrope REC 24 (2003)
koje se odnose na organizaciju palijativnog zbrinjavanja, kao i u skladu s Pre-
porukama Evropske konferencije, odrzane u Beogradu 2005. godine, da pali-
jativno zbrinjavanje treba da postane sastavni deo sistema zdravstvene zastite
i neraskidiv element prava gradana na zdravstvenu zastitu“ (Strategija, 2009),
a s druge strane, uzimajuéi u obzir razloge koji obelezavaju realnost savre-
menog drustva Srbije a odnose se na: (a) progresivno starenje stanovnistva
Srbije (o ¢emu je viSe redi bilo u uvodnom poglavlju), i (b) rast broja obolelih od
bolesti koje imaju progresivni tok (kardiovaskularnih bolesti, malignih bolesti,
Secerne bolesti, neuromuskularnih, cerebrovaskularnih bolesti), HIV/AIDS-a,
saobrac¢ajnog traumatizma i dr.) (Strategija, 2009). Ve¢ i iz tog, u Strategiji
sadrzanog objaSnjenja konteksta u kojem je ovaj dokument nastao, vidljiva
je jasna namera zakonodavca da ucini iskorak iz postoje¢eg odnosa drustva
i njegovih institucija prema palijativnom zbrinjavanju i u skladu s tim reorga-
nizuje postojeci sistem zdravstvene zastite.



Na tom tragu Strategija definiSe palijativho zbrinjavanje kao: ,pristup koji
poboljSava kvalitet zivota pacijenta i porodice, suoCavajuci se sa problemima
koji prate bolesti koje ugrozavaju zivot kroz prevenciju i otklanjanje patnje
putem ranog otkrivanja i nepogresive procene i leCenja bola i drugih problema:
fizickih, psihosocijalnih i duhovnih (Svetska zdravstvena organizacija 2002.
godine)”, pri ¢emu se izraz ,bolest koja ugrozava zivot* odnosi na ,pacijente
sa aktivhom, progresivnom, uznapredovalom bole§¢u za koje je prognoza
ograni¢ena“ (Strategija, 2009).

U Strategiji se predvidaju Cetiri prioriteta na koje drzava mora da odgovori da
bi uopste bilo mogucée integrisati palijativno zbrinjavanje u postojeéi sistem
zdravstvene zastite. Ti zahtevi se odnose na: (a) izmene postojeéih propisa
kojima se ureduje sistem zdravstvene zastite u Republici Srbiji, (b) integrisanje
sluzbi za palijativno zbrinjavanje u sistem zdravstvene zastite u Republici
Srbiji, (c) obezbedivanje lekova (protiv bolova — opoida i drugih lekova za pali-
jativno zbrinjavanje pacijenata) i njihove dostupnosti ,u skladu sa razvojem
liste esencijalnih lekova za palijativno zbrinjavanje pacijenata®, i (d) edukaciju
(istakla I. J.) zdravstvenih radnika i zdravstvenih saradnika, pacijenata, poro-
dice i javnosti o palijativnom zbrinjavanju. Na osnovu ovih prioriteta definisana
su i dva glavna strateska cilja:

»6.1.1. Uklju€ivanje palijativhog zbrinjavanja u zdravstveni sistem Republike
Srbije kako bi postao neotudivi element prava gradana na zdravstvenu zastitu.
6.1.2. Unapredenije i dostizanje najboljeg moguceg kvaliteta Zivota za pacijenta
i njegovu porodicu” (Strategija, 2009).

Kao i ,glavne poruke” Strategije:

- Bolest, gubitak i smrt su sastavni i neizbezni deo zivota.

- Cilj palijativnog zbrinjavanja je manje patnje, vise dostojanstva i bolji
kvalitet Zivota.

- U sredi$tu palijativnog zbrinjavanja je kvalitet, a ne kvantitet Zivota.

- Palijativno zbrinjavanje je inerdisciplinarni i multiprofesionalni pristup i
podrazumeva timski rad. Palijativno zbrinjavanje promoviSe filozofiju tima
i timskog rada.

- Palijativno zbrinjavanje treba da postane sastavni deo sistema zdravstvene
zaStite i neotudivi element prava gradanina na zdravstvenu zastitu.

- Neophodno je definisati nacionalnu zdravstvenu politiku o palijativnom
zbrinjavanju u saradnji sa zdravstvenim radnicima i saradnicima,
udruzenjima, pacijentima i porodicama.

- Palijativho zbrinjavanje treba da bude dostupno i besplatno za sve
pacijente kojima je potrebno, bez obzira na tip bolesti, geografsku lokaciju
ili socioekonomski status.

- Palijativno zbrinjavanje zahteva sveobuhvatnu i kontinuiranu brigu o
pacijentu i porodici i podrazumeva razgranatu mrezu sluzbi koje taj
kontinuitet obezbeduju” (Strategija, 2009).

OBRAZOVANIJE ZA PALLATIVNO
ZBRINJAVANJE

»Edukacija zdravstvenih radnika i zdravstvenih saradnika, kao i svih ostalih
ucesnika u palijativnom zbrinjavanju (drustva, porodice obolelih, volontera)
od sustinskog je znacCaja za razvoj palijativnog zbrinjavanja“ (Strategija, 2009).

lako se u tekstu Strategije eksplicitno pominje ,edukacija zdravstvenih radnika
i zdravstvenih saradnika, pacijenata, porodica i javnosti o palijativnom zbrin-
javanju” (Strategija, 2009), tekst Strategije zaustavlja se samo na pominjanju
»08novnih principa palijativnog zbrinjavanja“ na kojima ovi programi edukacije
moraju biti zasnovani. U sklopu ovih principa u Strategiji se pominju odredena
»Zhanja i vestine", koji se ,zahtevaju od svih u¢esnika u palijativhom zbrinja-
vanju“. To su znanja i vestine koji se odnose na:

- komunikaciju sa obolelim, porodicom kao i izmedu samih u€esnika u
palijativhom zbrinjavanju;

- donoSenje odluke na osnovu procene stanja obolelog, primenu raznih
vidova terapije, promenu iste, izvodenje neke intervencije ili uklju€ivanju



drugih neophodnih usluga obolelom ili porodici;

> le€enje komplikacija same bolesti ili terapijskih procedura;

> ublazavanje bola i drugih simptoma bolesti (dispnea, povrac¢anje,
opstipacija, dijareja, anksioznost, depresija i dr.);

-> pruzanje psihosocijalne podr8ke obolelom i porodici (prepoznavanje
zabrinutosti, finansijskih problema, nesporazuma u porodici);

-»> razumevanje duSevnih potreba i pristupa istima odnosno spiritualnu
potporu.

-> negu umiruéeg pri kojoj se neguje odnos sa poStovanjem i razumevanjem
ka umiruéem i porodici.

- period neposredno posle smrti u kome je potrebno pokazati saoseéanje
(istakla I. J.) sa gubitkom, izrazavanjem sauces$c¢a, odlaskom u posete i
odrzavanjem kontakta sa porodicom* (Strategija, 2009).

Ova znanja i vestine trebalo bi da postanu vazni elementi buduéeg
obrazovanja profesionalaca iz oblasti palijativnog zbrinjavanja. Preciznija
uputstva o tome data su u Akcionom planu za sprovodenje Strategije za
period 2009-2015. (u daljem tekstu: Akcioni plan), posebno u ,specificnom
cilju* pod rednim brojem 6.2.14, kojim se predvida: ,Uvodenje palijativhog
zbrinjavanja u programe medicinskih $kola (istakla I. J.) i u studijske programe
odgovarajucih visokoskolskih ustanova (istakla I. J.)* u periodu 2009-2015.
Implementacija ovog specificnog cilja Akcionog plana predvida dve ,mere*
za ,aktivnost” izmene programa: (a) akreditaciju programa (medicinskih
srednjih stru¢nih $kola i studijskih programa visokoskolskih ustanova), i (b)
skonkretne razumljive i kulturoloski prihvatljive instrukcije o palijativnom
zbrinjavanju“ (Akcioni plan, 2009). Akcioni plan predvida samo jedan indikator
za procenjivanje ispunjenosti ovog specifi¢nog cilja u periodu 2009-2015.
godine: ,Broj Casova o palijativnom zbrinjavanju u srednjim i visokim Skolama
- fakultetima u dodiplomskoj i poslediplomskoj nastavi“ (Akcioni plan, 2009).

REFORMA SREDNJEG STRUCNOG
OBRAZOVANJA

Tokom poslednjih dvadeset i nesSto godina znagajno je reformisano srednje
strué¢no obrazovanje. Sama reforma se odvijala u dva velika talasa. Prvi je
zapoc&eo nakon petooktobarskih promena,®® kada je Ministarstvo prosvete
i sporta Republike Srbije (u daljem tekstu: Ministarstvo) otvorilo ovo vazno
pitanje, a drugi uvodenjem dualnog obrazovanja 2017. godine.

U sklopu otvaranja pitanja i zapoc€injanja reforme srednjeg stru¢nog obra-
zovanja uradena je i analiza postojeceg stanja u srednjem stru¢nom obra-
zovanju G&iji su rezultati objavljeni u istoimenoj knjizi®** 2001 godine. Tokom
iste godine Ministarstvo je usvojilo ,integrativni pristup kreiranju plana
sprovodenja reforme"” (Despotovi¢ i dr., 2004: 4) srednjeg stru¢nog obra-
zovanja i na osnovu izvedene analize postavilo osnove za pripremu StratesSkog
okvira za njegovu reformu. Reforma je predvidala, uslovno reéeno, dve faze:
pripremnu fazu (planiranu za period 2002-2007. godine), kojom je bila plani-
rana realizacija vie pilot projekta u okviru 26 profila u devet podrucja rada, i
fazu pune primene novog modela srednjeg struénog obrazovanja koja je bila
planirana da zapo&ne upisom prve generacije u¢enika koji bi se obrazovali po
ovom modelu 2007. godine. Ceo taj proces prate i izmene postojeéeg zakono-
davnog okvira. Tako na primer, novi Zakon o osnovama sistema obrazovanja i
vaspitanja usvojen je sredinom juna 2003, sa uvazavanjem, izmedu ostalog,
iskustava u prvoj godini (8kolska 2002/2003) primene pilot projekata srednjeg
stru¢nog obrazovanja (Despotovié¢ i dr., 2004: 4).

53 Nakon 5. oktobra 2000. godine.

54 Seéibovié, R., Maksimovig, |., Despotovié, M. (2001). Reforma srednjeg strudnog obra-
zovanja: Od razgovora ka realizaciji. Beograd: Ministarstvo prosvete i sporta Republike
Srbije.



Osnovna ideja ovog procesa bila je da se programi srednjeg stru¢nog obra-
zovanja reformi8u u skladu sa ,ishodima uéenja koji podrazumevaju jasno
definisana znanja, vestine i sposobnosti (radne kompetencije) i potencijale
koje zahtevaju trziSte rada, visokoSkolske institucije i individualni razvoj
ucenika“ (Despotovi¢ i dr, 2004: 10) kako bi se povecale Sanse za zaposljavanje
uCenika koji zavrSavaju srednje stru¢no obrazovanje. U tom smislu, opsti
cilj srednjeg struénog obrazovanja je prepoznat u omoguc¢avanju: ,(a) sti-
canja zanimanija i kvalifikacija, odnosno relevantnih radnih kompetencija,
stavova, znanja i vestina neophodnih za rad u odredenom podrucju rada;
(b) sticanja inicijalnog i kontinuiranog stru¢nog obrazovanja i usavrSavanja;
(c) obezbedivanja neophodnih preduslova za dobijanje posla i ekonomsku
nezavisnost; i (d) razvoja sposobnosti, talenata i potencijala i licnog samois-
punjenja“ (Despotovi¢ i dr., 2004: 10).

Ove premise zapocete reforme dodatno su potvrdene usvajanjem Strategije
razvoja struénog obrazovanja u Republici Srbiji, 28. decembra 2006 godine.
Sama strategija utemeljena je na reformskim ciljevima definisanim u
stratedkim dokumentima koje je donela Vlada kao $to su: Nacionalna strategija
Srbije za pristupanje EU, Strategija za smanjenje siromastva, Nacionalna
strategija zaposljavanja, Nacionalni plan akcije za decu, kao i viSe drugih
razvojnih dokumenata, koji su u pripremiiili je u toku javna rasprava o njima, kao
Sto je Nacionalna strategija privrednog razvoja Srbije za period 2006. do 2012.
godine. U izradi Strategije uvaZeni su svi programski i strate$ki dokumenti koji
su bili osnova za reformske procese u oblasti srednjeg stru¢énog obrazovanja
u Srbiji po¢evsi od 2001. godine, kao i rezultati velikih medunarodnih projekata
u ovoj oblasti koje je realizovalo i sprovodilo Ministarstvo prosvete i sporta u
periodu od 2001. do 2006. godine (Strategija, 2006: 1).

Na osnovu toga jasno se vidi inspiracija zakonodavca za dono8enje
jednog ovakvog strateSkog dokumenta, koji prevazilazi uski lokalni
kontekst drustva Srbije. Naravno, kako Hebib i Ovesni konstatuju, ovakav
pristup, koji nije ekskluzivna odlika ove specifi¢ne reforme, ve¢ kako one

naglasavaju ,univerzalni model reforme" (Hebib i Ovesni, 2019: 87) koji
dominira u globalnom okruzenju, ,dovodi do svojevrsne deteritorizacije i
dekontekstualizacije reformi obrazovanja, odnosno zanemarivanja shvatanja
obrazovanja kao fenomena koji je specifican za odredeni kulturni kontekst i
njime je odreden (Steiner Khamsi, 2012, prema: Spasenovié, 2019)" (Hebib
i Ovesni, 2019: 87). Ne treba dodatno naglasavati potencijalne opasnosti
koje mogu proizaci iz operacionalizacije odredenih reformskih reSenja,
koja su indukovana vi8e politi€kim, a manje obrazovnim aspiracijama, kao i
nestabilnim drustvenim kontekstima® unutar kojih su situirane. Kako god, ne
treba zaboraviti da su uspesne reforme uvek rezultat ne samo dobrih ideja
veé i drustvenog konteksta unutar koga se one primenjuju (Fullan, 2009).

55 Na primer teritorijalnim, koji impliciraju mesta buducéieg potencijalnog zapoSljavanja
svr8enih u¢enika.
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MEDICINSKE SREDNJE SKOLE

Medicinske srednje Skole predstavljaju vazan deo srednjeg stru¢nog
obrazovanja. U odnosu na broj upisanih srednjoskolaca u srednjim stru¢nim
Skolama, uc¢enici ovih Skola ¢ine gotovo 10% (9,77%), a odeljenja u kojima se
ucenici obrazuju &ak 8,33% svih odeljenja unutar srednjeg stru¢nog obra-
zovanja (v. tabelu 9).

Tabela 9. - Procentualno ucesce srednjoskolaca upisanih u medicinske
srednje Skole i njihovih odeljenja u ukupnom broju srednjoskolaca u sistemu
srednjeg stru¢nog obrazovanja

Srednje struéno obrazovanje Broj odeljenja Ukupan broj ucenika Ucenice
Medicinske srednje Skole 845 24.450 18.392
Ukupno 10135 250.011 123.264
% 8,33 9,77 14,92

Izvor: Republi¢ki zavod za statistiku.

Ovaj tip srednjih stru¢nih $kola je relativno ravnomerno rasporeden na teritoriji
cele Republike Srbije (v. tabelu 10).

Tabela 10. Distribucija srednjoskolaca upisanih u srednje medicinske Skole
i odeljenja po popisnim regionima

Medicinske srednje skole Broj odeljenja Ukupan brojucenika | Ucenice
Vojvodina 454 12.306 9.382
Beograd 236 6.137 4.656
Juznaiistocna Srbija 167 5.085 3.718
Sumadijai zapadna Srbija 224 7059 5.292
Ukupno 845 24.450 18.392

Izvor: Republi¢ki zavod za statistiku.

Medicinske Skole predstavljaju vazan druStveni resurs jer obrazuju buduce
profesionalce u oblasti javnog zdravlja i zdravstvene zastite. Mnogi od njih
u svojim profesionalnim karijerama obavljace i poslove vezane za palijativno
zbrinjavanje razli¢itih kategorija pacijenata. S obzirom na to da je veéina ob-
razovnih programa koji se izu€avaju u ovim Skolama ¢etvorogodi$nja, njihovi
svr8eni ucenici imaju otvorene obrazovne putanje i za upis odgovarajuéeg
visokog, akademskog i struénog obrazovanja. Kompetencije i vestine koje
ucenici sti¢u na ovom nivou obrazovanja, a posebno njihovo senzibilisanje za
razlicite aspekte i probleme s kojima se srecéu palijativni pacijenti i njihovi (for-
malni i neformalni) negovatelji, moglo bi imati potencijalno veoma vaznu ulogu
u buduéem unapredivanju ove vrste medicinske i psihosocijalne podrske, koja
nedostaje u postoje¢em institucionalnom sistemu.

U srednjim medicinskim S§kolama u ponudi su nastavni planovi i programi
za osam razli¢itih obrazovnih profila: (a) negovatelj (trogodi$nji profil), (b)
maser (trogodisnji profil), (c) kozmeticki tehniar (Cetvorogodisnji profil), (d)
laboratorijski tehnic¢ar (Cetvorogodisniji profil), () medicinska sestra tehni¢ar
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(Cetvorogodisnji profil), (f) stomatoloSka sestra tehni¢ar (Eetvorogodisniji
profil), (g) farmaceutski tehnicar (Cetvorogodisniji profil) i (h) fizioterapeutski
tehnicar (¢etvorogodisniji profil).

Imajuéi u vidu pomenuti ,specifiéni cilj 6.2.14" iz Akcionog plana kojim se
predvida ,Uvodenje palijativhog zbrinjavanja u programe medicinskih Skola
(istakla I. J.)* u periodu 2009-2015. (Akcioni plan, 2009) i jedini predvideni
indikator za merenje ispunjenosti ovog cilja koji predvida Akcioni plan - ,Broj
¢asova o palijativnom zbrinjavanju“ (Akcioni plan, 2009), na ovom mestu ¢emo
nastojati da pomocu analize kurikuluma ukazemo na manjkavosti u operacio-
nalizaciji ovog specifi¢nog cilja.

Promena kurikuluma u srednjim medicinskim Skolama odigrala se 2014. i
2015. godine. Novi nastavni planovi i programi za sve obrazovne profile
srednjeg strué¢nog obrazovanja u ,podrudju rada zdravstvo i socijalna
za$tita" promenjeni su usvajanjem Pravilnika o nastavhom planu i programu
opSteobrazovnih predmeta srednjeg stru¢nog obrazovanja u podrucju
rada Zdravstvo i socijalna zastita (,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik*,
broj 7/14) i Pravilnika o izmenama pravilnika o nastavnom planu i program
stru¢nih predmeta srednjeg stru¢nog obrazovanja u podrudju rada zdravstvo
i socijalna zastita (,,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik*, broj 9/15 od 17.
avgusta 2015). Do tog trenutka, u srednjim medicinskim $kolama, nastava je
izvodena prema nastavnim planovima i programima usvojenim davne 1993.
godine (,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik”, od 1. marta 1993). U ovom
poglavlju paznja ¢e biti usmerena ka najzastupljenijem obrazovnom profilu u
srednjim medicinskim $kolama na teritoriji Srbije - medicinska sestra tehni¢ar
(,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik”, broj 7/14, str. 601-743 i ,Sluzbeni
glasnik RS - Prosvetni glasnik*, broj 9/15).

Novi kurikulum, u odnosu na onaj stari, uneo je odredene izmene: (a) smanjio

broj opSteobrazovnih predmeta, (b) povec¢ao broj struénih predmeta, i (c) uveo
novi tip predmeta - izborne predmete. Struktura novog kurikuluma ukljucuje

38 predmeta, koji su podeljeni u tri grupe: (a) opSteobrazovni predmeti, (b)
struéni predmeti, i (c) izborni predmeti, koji su rasporedeni unutar Cetiri godine
koliko traje ovaj nivo obrazovanja. Kurikulum definiSe nedeljni i godi$nji fond
Casova za svaki predmet pojedina¢no. U tabelama 11, 12 i 13 data je distri-
bucija predmeta po tipu, razredu u kome se ovaj predmet sluSa i nedeljnom
fondu €asova.

Tabela 11. - OpSteobrazovni predmeti

Nedeljni fond ¢asova Irazred | llrazred | llrazred IVrazred
3 3 3

Srpski jezik i knjizevnost

Strani jezik

Fizicko vaspitanje

2 2 2
2 2 2
Matematika 2 2 2

Racunovodstvo i informatika

Istorija

Muzicka kultura
Fizika
Geografija

Hemija

NN NI NI IN | W

Biologija

Sociologija sa pravima gradana 2

Izvor: ,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik*, broj 9/15.



Tabela 12. — Stru¢ni predmeti

Nedeljni fond ¢asova

I razred

Il razred

Il razred

IVrazred

Tabela 13. - Izborni predmeti

Anatomija i fiziologija

Prva pomo¢

Nedeljni fond ¢asova Irazred | llrazred | lllrazred | IVrazred
Gradansko vaspitanje / Verska nastava 1 1 1 1
Izborni predmet prema programu obrazovnog profila 2 2

Latinski jezik

Zdravstvena nega

NN N

Patologija

Mikrobiologija sa epidemiologijom

Higijena i zdravstveno vaspitanje

Farmakologija

Zdravstvena psihologija

Medicinska biohemija

Medicinska etika

= I I IO

Infektologija

Ginekologija i akuserstvo

Interna medicina

Hirurgija

Neurologija

= I

Pedijatrija

Psihijatrija

Preduzetnistvo

Izvor: ,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik®, broj 9/15.

Izvor: ,Sluzbeni glasnik RS - Prosvetni glasnik*, broj 9/15.

U odnosu na prethodni nastavni plan i program iz 1993. godine iz spiska
opSteobrazovnih predmeta izba¢eno je nekoliko predmeta - Filozofija, Likovna
kultura, Odbrana i zastita, a predmeti Sociologija i Ustav i prava gradana, koji
su u starom nastavnom planu i programu imali status posebnih predmeta,
u novom nastavnom planu i programu spojeni su u jedan — Sociologija sa
pravima gradana.

Struéni predmeti su unutar novog nastavnog plana i programa takode re-
strukturisani uvodenjem tri vrste promena:

> lIzbacivanjem sadrzaja vezanih za zdravstvenu negu iz drugih strué¢nih

predmeta koji su i inace bili prisutni u kurikulumu predmeta Zdravstvena
nega. Time je ovaj, i za palijativhu negu, vazan aspekt znanja iz oblasti
medicine znac¢ajno redukovan unutar mnogih stru¢nih predmeta. Tako
nekadasnji predmeti Infektologija sa negom, Interna medicina sa negom,
Hirurgija sa negom, Pedijatrija sa negom i Ginekologija i akuSerstvo sa
negom se u hovom nastavnom planu i programu pojavljuju kao Infek-
tologija, Interna medicina, Hirurgija, Pedijatrija i Ginekologija i akuSerstvo.
Nekadasnji predmet Neuropsihijatrija sa negom u novom nastavnom planu
i programu je razdvojen na dva predmeta Neurologija i Psihijatrija, iz kojih
su sadrzaji vezani za zdravstvenu negu pacijenata sa ovom vrstom prob-
lema takode znacajno redukovani.

Suzavanjem sadrzaja predmeta kao na primer u slu¢aju zamene predmeta
Psihologija sadrzajno uzim predmetom Zdravstvena psihologija.
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-> Uvodenjem novih predmeta, u konkretnom sluc¢aju predmeta Prva pomo¢
i Medicinska etika.

U novom nastavnom planu i programu uvodi se i nova kategorija predmeta
—izborni predmeti. Planom i programom predvidene su dve izborne pozicije.
Predmeti koji se nude na prvoj izbornoj poziciji su Gradansko vaspitanje i
Verska nastava, dok se na drugoj izbornoj poziciji nude predmeti koji su u
vezi sa specifi€énim obrazovnim profilima.

Na osnovu svega pomenutog mozemo zakljugiti da u€enici srednjih medicin-
skih Skola tokom svog §kolovanja ne dolaze u dodir, bar ne na unapred plani-
ran i sistemati¢an nacin, sa sadrzajima vezanim za palijativno zbrinjavanje.
Izgleda ¢udno zasto ova vrsta sadrzaja nije naSla mesto u srednjoskolskim
kurikulumima, koji su doneti nakon usvajanja i stupanja na snagu Strategije za
palijativno zbrinjavanje i Akcionog plana za sprovodenje Strategije za period
2009-2015. godine. Kako god, pomenuti ,specifi¢ni cilj 6.2.14" iz Akcionog
plana kojim se predvida ,Uvodenje palijativhog zbrinjavanja u programe medi-
cinskih 8kola (istakla I. J.)* periodu 2009-2015. gosine (Akcioni plan, 2009)
usvajanjem ovakvih srednjoskolskih programa nije ispunjen.

VISOKO OBRAZOVANIJE

Akcionim planom za sprovodenje Strategije za period 2009-2015. godine
predvideno je i ,uvodenje palijativhog zbrinjavanja u [...] studijske programe
odgovarajucih visokos$kolskih ustanova (istakla I. J.)", kroz akreditaciju studi-
jskih programa visoko$kolskih ustanova koji bi trebalo da sadrze ,konkretne
razumljive i kulturolo8ki prihvatljive instrukcije o palijativnom zbrinjavanju”
(Akcioni plan, 2009). Uvidom u studijske programe Medicinskih fakulteta na
Cetiri najveéa drzavna univerziteta — Univerziteta u Beogradu, Univerziteta u
Novom Sadu, Univerziteta u NiSu i Univerziteta u Kragujevcu, uodili smo da
su ove visokoskolske ustanove primenile dve razli€ite strategije uvodenja
sadrzaja vezanih za palijativno zbrinjavanje u Skolske kurikulume.

Tri od Eetiri pomenuta medicinska fakulteta uvela su u kurikulum predmet Pali-
jativna medicina kao izborni predmet na integrisanim akademskim studijama
medicine. Medicinski fakultet Univerziteta u Novom Sadu ovaj predmet uvodi
na Sestoj godini studija, dok se u kurikulumu studijskih programa integrisanih
studija medicine na Medicinskom fakultetu Univerziteta u NiSu i Fakultetu
medicinskih nauka Univerziteta u Kragujevcu ovaj predmet nalazi na petoj
godini studija. Na sva tri medicinska fakulteta cilj kursa opisan na priblizno
sli¢an nadin kao ,uvodenje studenata u filozofiju i praksu palijativhog zbrinja-
vanja i razvoja znanja, vestina i stavova potrebnih za delotvorno i saosecajno
(istakla I. J.) u¢eSce u pruzanju palijativhog zbrinjavanja®“.

Za razliku od ova tri fakulteta, na Medicinskom fakultetu Univerziteta u Beogra-
du autori kurikuluma primenili su drugi pristup. Sadrzaji vezani za palijativnu
medicinu pojavljuju se tek na doktorskim akademskim studijama medicine u
okviru izbornih predmeta - Palijativno zbrinjavanje kod respiratornih bolesti i
Primena palijativhog zbrinjavanja u neuronaukama.

Ipak, bez obzira na ovu veoma fragmentarnu implementaciju specifiénog
cilja 6.2.14, u kurikulumu studijskih programa medicinskih fakulteta u¢injen



je neocCekivan korak u podizanju kapaciteta za palijativho zbrinjavanje, i to
uvodenjem nove specijalizacije iz ove oblasti 2014. godine. Postoje¢em spisku
specijalizacija u kojima se diplomirani lekari mogu usavr$avati 2014. godine,
pod rednim brojem 46, dodata je i specijalizacija iz palijativne medicine®®
(,Sluzbeni glasnik RS*, broj 109/14) u Pravilnik o specijalizacijama i uzim
specijalizacijama zdravstvenih radnika i zdravstvenih saradnika (,Sluzbeni
glasnik RS*, br. 10/13,91/13, 113/13, 109/14, 53/18 i 17/21), kojim se definidu
vrsta i trajanje svih specijalizacija i uzih specijalizacija. Iste godine (2014), na
Medicinskom fakultetu Univerziteta u Beogradu upisana je i prva generacija
specijalizanata iz oblasti palijativne medicine.

56 Prvi put je ova specijalizacija uvedena u Velikoj Britaniji, 1987 godine, a nakon toga u
Irskoj 1995, potom u Poljskoj 1999, zatim u Rumuniji 2000, Malti 2003, Australiji, Ce$koj
i Nemackoj 2004, u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama 2006, Finskoj 2007, Francuskoj i
Gruziji 2008, Letoniji 2009, Norveskoj 2011, Izraelu, Italiji i Slovackoj 2012, Madarskoj i
Portugalu 2013, Danskoj i Kanadi 2014. godine (Ellershaw, 2017) i Srbiji.

ZAKLJUCAK

Jedna od glavnih ,poruka“ Strategije za palijativno zbrinjavanje jeste da: ,Pali-
jativno zbrinjavanje treba da postane sastavni deo sistema zdravstvene zastite
i neotudivi element prava gradanina na zdravstvenu zastitu” (Strategija, 2009).
Da bi se to ostvarilo, neophodno je podic¢i sistem palijativhe zastite koji bi bio
u stanju da odgovori na razliite potrebe palijativnih pacijenata ali i njihovih,
formalnih i neformalnih, negovatelja. Prvi korak u podizanju svakog sistema
vezan je za osposobljavanje neophodnog broja profesionalaca, koji bi bili u
stanju da odgovore zahtevima odredenih uloga u njemu.

Iskustva razli¢itih obrazovnih sistema u obrazovanju profesionalaca u oblasti
palijativhog zbrinjavanja ukazuju na potrebu inkorporiranja sadrzaja unutar
kurikuluma koji bi kao jedan od najvaznijih obrazovnih ishoda imali formiranje
odredenih stavova. Ovi stavovi bi trebalo da, s jedne strane, podsticajno utic¢u
na kontinuirano podizanje kvaliteta usluga palijativhog zbrinjavanja, a s druge
strane, da pomognu buduéim profesionalcima da uspostave kontrolu nad sop-
stvenim emotivnim reakcijama i nauce da preveniranju profesionalne situacije
u kojima bi empatijsko i saosec¢ajno uznemirenje, koje se uobi¢ajeno javlja
kao reakcija u kontaktu s palijativnim pacijentima, moglo preci u saosecéajni
zamor i habituaciju.

NaZalost, unutar obrazovnog sistema Republike Srbije ova vrsta uvida nije uze-
ta u obzir prilikom operacionalizacije specificnog cilja 6.2.14 Akcionog plana za
implementaciju Strategije za palijativno zbrinjavanje u oblasti srednjo$kolskog
i visokoskolskog obrazovanja. Ostaje otvoreno pitanje za$to autori kurikuluma
za srednje medicinske Skole nisu uneli sadrzaje vezane za palijativno zbrin-
javanje, Sto se u Akcionom planu eksplicitno nalaze, kao i zasto je odredeni
broj opSteobrazovnih predmeta redukovan, kada je najoptimalnije u okviru
ove grupe predmeta oCekivati obrazovne ishode koji mogu za rezultat imati
formiranje odredenih stavova. Tako je u reformisanom kurikulumu srednjih
medicinskih $kola odreden broj opsteobrazovnih predmeta isklju¢en (poput



Filozofije), ili zamenjen (poput Psihologije, koja je zamenjena tematski uzim
predmetom — Zdravstvenom psihologijom, ili Sociologije, zamenjene predme-
tom Sociologija i prava gradana sa znatno manje socioloskih sadrzaja, ¢iji je
cilj da osposobe ucenike da razumeju drustvene i psiholoSke procese, ali i
razli¢ita eti¢ka pitanja koja uklju¢uju i odnose s drugim ljudima).

Ovakve intervencije nikako ne doprinose razvoju holisti¢kog pristupa, koji
pokuSava da afirmiSe palijativha medicina, kao ni razvijanju saoseéanja o
kojem se govori u Strategiji, ali i kurikulumi svih predmeta na nivou visokog
obrazovanja koji se na razli¢ite nagine bave palijativnom medicinom.
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UvoD

U poglavlju koje sledi fokus interesovanja pomeramo ka realnosti svakodn-
evice onih socijalnih aktera koji su na razli¢ite nacine involvirani u proces
palijativnog zbrinjavanja. Ideja je bila da pomodéu participativnog istrazivanja
sa kljuénim zainteresovanim stranama, pruzaocima i/ili primaocima usluga
palijativhog zbrinjavanja (palijativnim pacijentima i ¢lanovima njihovih poro-
dica), pokuSsamo da identifikujemo, s jedne strane, potrebe, a s druge strane,
prepreke koje se pojavljuju u procesu interakcije izmedu primaoca i pruzaoca
usluga, naravno unutar jasno omedenog zakonodavnog okvira kojim se ovaj
proces definiSe. Istrazivanje®” je sprovedeno da bi se razumele specifi¢nosti
lokalnog drustvenog i institucionalnog konteksta u kojem se ukrstaju razliCite
institucionalne i vaninstitucionalne prakse palijativhe brige koje u nekim
slu¢ajevima nisu dovoljno prilagodene potrebama, ili pak dovoljno senzitivhe
za specifiénosti onih kojima je ova vrsta usluge neophodna (palijativnih paci-
jenata i ¢lanova njihovih porodica).

Samo istraZivanje bilo je fokusirano na drustvene aktere (pruzaoce i primaoce
palijativnog zbrinjavanja) ukljuéene u proces medicinskog i socijalnog zbrinja-
vanja pacijenata kojima je potrebno palijativho zbrinjavanje, a koji zive na teri-
toriji Republike Srbije bez Kosova. Osnovna polazna premisa istrazivanja bila
je da je nemoguce formulisati adekvatnu zdravstvenu i socijalnu politiku koja
reguliSe oblast palijativnog zbrinjavanja bez, s jedne strane, preciznog uvida u
stvarne potrebe palijativnih pacijenata i njihovih negovatelja, a s druge strane,

57 Empirijski podaci na kojima se temelji analiza prezentovana u ovom poglavlju su
prikupljeni u okviru dva projekta ¢&iji je nosilac bio Centar za palijativno zbrinjavanje i
palijativnu medicinu - BELhospice iz Beograda, a na kojima je autorka bila angazovana
kao istrazivacica: (1) projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativhog
zbrinjavanja“, koji je BELhospic izveo zajedno sa Udruzenjem pravnika SUPRAM, a koji
su finansijski podrzli Ambasada Kraljevine Norves$ke u Beogradu i Balkanski fond za
demokratiju Nemackog Marsalovog fonda Sjedinjenih drzava, i (b) projekat ,Palliative
Care - My Care, My Right*, koji je sproveden od strane BELhospica i finansijski podrzan
od strane donatora BCSDN i SIDA. Oba istrazivanja su postavljena i sprovedena na
osnovu indikatora i hipoteza definisanim pomenutim projektima. Bez podrske tima
BELhospica ovakva analiza bi bila teSko ostvariva.

uvida u institucionalne (zdravstvenog sistema i sistema socijalne zastite) i
vaninstitucionalne (organizacija civilnog drustva) kapacitete da u¢estvuju u
ovom procesu. U tom smislu, jedan od istrazivac¢kih prioriteta bila je i potreba
da se u istrazivanje uklju¢e i sami palijativni pacijenti i njihovi formalni i ne-
formalni negovatelji kako bi se u€inio napor da se artikuliSu i u¢ine vidljivim i
glasovi korisnika koji su, iz razli¢itih strukturnih razloga, manje vidljivi. Artiku-
lisanjem glasova razli¢itih aktera uklju¢enih u proces palijativhog zbrinjavanja
istrazivanje je nastojalo da prepozna, mapira, sistematizuje i ucini vidljivim
stvarne zdravstvene, socijalne i druge probleme pacijenata, njihovih formalnih
i neformalnih negovatelja, ¢lanova njihovih porodica, razli¢itih institucionalnih
aktera i aktivista organizacija civilnog drustva, i ponudi preporuke koje ¢e
uticati na njihovo ublazavanje i/ili intersistemsko® reSavanje u buduénosti.

Empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza koja sledi prikupljeni su
u dve faze. U prvoj fazi podaci su prikupljeni pomoc¢u fokusgrupnih intervjua s
lekarima, medicinskim sestrama, medicinskim tehni¢arima, (formalnim i nefor-
malnim) negovateljima, socijalnim radnicima, psiholozima, kreatorima javnih
politika, kao i samim pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica. U fokusu ove
faze istrazivanja bio je poku$aj razumevanja potreba i problema s kojima se
suocCavaju palijativni pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica, ali i oni koje pruzaoci
usluga palijativhog zbrinjavanja prepoznaju kao vazne. U drugoj fazi fokus
istrazivanja je pomeren na aktuelne institucionalne/organizacione kapacitete
i resurse koji bi potencijalno mogli da doprinesu izgradnji mreze sistemskog
palijativnog zbrinjavanja (na nacionalnom nivou) koja bi vodila raGuna i o zastiti
ljudskih prava palijativnih pacijenata i njihovih porodica. U ovoj fazi podaci su
prikupljeni pomocéu dubinskih intervjua s predstavnicima razli¢itih institucija
i organizacija civilnog drustva koje su na razli¢ite na€ine involvirane u oblast

palijativhog zbrinjavanja.

58 Intersistemskom - zato §to veliki broj problema s kojima se ovi pacijenti sre¢u proistice iz
nedovoljno jasno definisanih nadleznosti odredenih drustvenih podsistema i konkretnih
aktera zaposlenih u njima.



METOD | UZORAK

UZORAK ISTRAZIVANJA

U prvoj fazi istrazivanja, da bismo obezbedili reprezentativnost, uzorak smo

stratifikovali u odnosu na nekoliko kriterijuma:

- |dentitet ispitanika, tj. polozaj ispitanika u procesu palijativnog zbrinjavanja.
U tom smislu uzorak smo podelili na tri stratuma: (a) pacijenti / primaoci
palijativne nege i ¢lanovi njihovih porodica, (b) zaposleni u zdravstven-
im i socijalnim institucijama i nevladinim organizacijama koje se bave
pruzanjem palijativne nege (pruzaoci), i (c) kreatori javnih politika, tj za-
posleni u razli¢itim ministarstvima, vladinim telima i nevladinim organizaci-
jama koje se bave istrazivanjem, osmisljavanjem i lobiranjem za razliite
javne politike koje imaju veze s palijativnim zbrinjavanjem.

> Polispitanika.

PrebivaliSte ispitanika. U tom smislu fokusgrupne intervjue organizovali
smo sa ispitanicima iz tri najvec¢a grada u Srbiji (Beograd, Novi Sad i Ni$) u
kojima se nalaze i klini¢ki centri oko kojih gravitiraju razliite zdravstvene
institucije u kojima se leCe pacijenti kojima je potrebna palijativha nega ili
od kojih o¢ekuju razli¢ite zdravstvene savete i usluge.

Nasa je pretpostavka bila da éemo ovakvim pristupom uspeti da pokrijemo
Siroku lepezu problema s kojima se suocCavaju palijativni pacijenti, koji zive
unutar razli¢itih supkulturnih konteksta u Srbiji.

U odabiru konkretnih ispitanika oslonili smo se na profesionalnu ekspertizu,
iskustvo i, u velikoj meri, insajdersku poziciju zaposlenih u BELhospicu koji
svakodnevno zbrinjavaju pacijente kojima je potrebna palijativha nega i koji su
nam nesebi¢no pomogli da uspesno izvedemo ovo istrazivanje. Informerima
iz BELhospica dali smo precizne instrukcije, koje su se ticale odabira konkret-
nih ispitanika, s molbom da pokuS$aju da u §to ve¢oj meri izadu u susret ovim

zahtevima kako bismo obezbedili §to veéu reprezentativnost uzorka. NaSe
instrukcije bile su vezane za: (a) broj ispitanika koje treba pozvati na svaki
pojedinaéni fokusgrupni intervju; s obzirom na to da je uobi¢ajeno da se neki
od ispitanika predomisle u poslednjem trenutku i odustanu od u¢eSca u in-
tervjuu, molili smo da u okviru svake fokus grupe bude pozvano ne manje
od 10-12 ispitanika, (b) pol ispitanika; prilikom pozivanja ispitanika zamolili
smo ih da vode ra¢una da u svakoj grupi budu jednako zastupljeni muskarci
i zene, (c) prebivaliste ispitanika; Prilikom pozivanja ispitanika zamolili smo ih
da pokuS$aju, ukoliko je to moguce, da naprave grupe tako da u njima budu
prisutni ispitanici s razli¢itim sociodemografskim obelezjima (ako je moguce
razli¢itog stepena obrazovanja, razli¢itih radnih biografija, porodi¢nih prilika
i sl.), i (d) identitet ispitanika u odnosu na to da li je re¢ o korisnicima usluga
palijativne nege (pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica), pruzaocima palijativne
nege (lekari, medicinske sestre i tehni¢ari, negovatelji i negovateljice, socijalni
radnici, psiholozi, aktivisti organizacija civilnog drustva koje pruzaju palijativhu
negu i sl.) ili kreatorima javnih politika (predstavnici razli¢itih stakeholdera: za-
posleni u referentnim ministarstvima, nezavisnim drzavnim telima, organizaci-
jama civilnog drustva koje se bave zagovaranjem odredenih zakonodavnih
reSenja ili pak lobiranjem za interese pojedinih marginalizovanih drustvenih
grupaiisl.).

Ukrstanjem ovih kriterijuma sacinili smo plan istrazivanja koji je podrazumevao
izvodenje Sest odvojenih fokusgrupnih intervjua u Beogradu, Novom Sadu i
Nisu, i to sa: (a) pacijentima i ¢lanovima njihovih porodica (dve grupe), (b) za-
poslenima u razli¢itim zdravstvenim ustanovama koji pruzaju palijativhu negu,
(c) zaposlenima u socijalnim ustanovama koji su na razli¢ite nacine uklju¢eniu
proces palijativhog zbrinjavanja pacijenata, (d) zaposlenima i aktivistima orga-
nizacija civilnog drustva koji se bave palijativnom negom, i (€) predstavnicima
razli¢itih stakeholdera uklju¢enih u procese kreiranja javnih politika.

Prilikom planiranja i izvodenja konkretnih fokusgrupnih intervjua vodili smo
racduna o nekoliko razli¢itih vrsta problema za koje smo pretpostavili da bi



potencijalno mogli da ugroze dinamiku razgovora ukoliko ih ne kanaliSemo u
pripremnim fazama istrazivanja ili neposredno pre izvodenja intervjua. Ove
probleme, u analitiCke svrhe, podelili smo u tri grupe:

1) Personalne, koji se ti¢u licnosti pojedinaénih ispitanika, njihovih
sociodemografskih obelezja (pola, starosti, obrazovanja, socioekonomskog
statusai sl.), ali i polozaja u kome se nalaze u procesu palijativne nege (koris-
nici ili pruzaoci nege, na primer).

2) Interpersonalne, koji se ti¢u razli¢itih odnosa u kojima se nalaze
ispitanici, a koji nisu ekskluzivno vezani za temu naSeg istrazivanja. U tom
smislu zamolili smo naSe informere da, narocito u slu¢aju korisnika usluga
palijativhe nege i ¢lanova njihovih porodica, vode rac¢una da u odabiru ispi-
tanika izbegnemo da u istu grupu stavimo ispitanike koji su u konfliktu, ili iz
bilo kog drugog razloga oseéaju nelagodnost u prisustvu onog drugog, kako
njihove medusobne interakcije ne bi potencijalno odvlacile paznju grupe i/ili
samih ispitanika sa fokusgrupnog intervjua.

3) Environmentalne, koji se ti¢u spoljasnjih okolnosti u kojima se odvija
fokusgrupni intervju. U tom smislu nastojali smo da u: (a) pripremnim fazama
istrazivanja obezbedimo prostor u kome je moguce izvesti fokusgrupni in-
tervju (koji bi bio intimnijeg karaktera, dovoljno velik, gde komotno mogu da
sede svi ispitanici, koji je miran da bi razgovor sa ispitanicima mogao da se
snima i da se na osnovu tog snimka napravi transkript intervjua). Posebnu
paznju obratili smo na obezbedivanje sigurnih uslova za pacijente koji su iz-
razili zelju da u€estvuju u ovom istrazivanju kojima smo obezbedili dodatnu
podrsku u smislu prisustva njima poznatih medicinskih sestara i negovateljica;
(b) datim okolnostima, neposredno pre izvodenja fokusgrupnog intervjua,
obezbedimo $to prijatnije uslove za izvodenje samog intervjua. To je bilo
moguce izvesti, pre svega, poStovanjem prethodnog dogovora postignutog
sa svakom pojedinacnom grupom ispitanika neposredno pre zapoc€injanja

samog intervjua.

Razmis$ljanje o ovim problemima i njihovo blagovremeno kanalisanje
omogucilo nam je da u konkretnoj istrazivackoj situaciji ni u jednom trenutku

ne narusimo ,zonu komfora"“ (Buri¢, 2005: 11) ispitanika i da sve fokusgrupne
intervjue izvedemo na zadovoljavajuci nacin, vodeéi raGuna o posebnim potre-
bama i li€¢nom dostojanstvu svakog pojedinaénog ispitanika.

Istrazivacki instrument®® podelili smo u ¢etiri segmenta, kako bismo rekonstru-
isali percepcije ispitanika o: (a) kvalitetu palijativne zastite u Srbiji, razlicitim
standardima pruzanja zdravstvenih i socijalnih usluga u okviru postojeceg in-
stitucionalnog sistema, (b) razli¢itim vidovima vaninstitucionalne podrske paci-
jentima i njihovim porodicama u procesu palijativhe nege, kao i (c) poStovanja
standarda ljudskih prava korisnika palijativne zastite / pacijenata kojima je
neophodna palijativha nega.

Planirani cilj prvog dela razgovora bio je da se ispitanici upoznaju s naginom
komunikacije tokom fokusgrupnog intervjua. U drugom delu razgovora cilj
je bio, s jedne strane, prikupljanje informacija od ispitanika o tome da liim je
uopsSte poznat koncept palijativne zastite i Sta o njemu misle, a s druge strane,
da pokusaju da retroaktivno identifikuju mesta:

potencijalne diskriminacije,

unutarinstitucionalnih i meduinstitucionalnih napetosti,
disfunkcionalnosti postojeé¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema,
institucionalnih dobrih praksi,

N %

na osnovu iskustva kroz koja prolaze ili su prosili.

Treéi deo razgovora posvetili smo prikupljanju informacija od ispitanika o
razli¢itim vaninstitucionalnim vidovima podrske za koje znaju da postoje
i//ili ¢ije usluge koriste. U tom smislu posebna paZznja bila je posveéena
uporedivanju usluga palijativne nege koje ostvaruju unutar postojeceg insti-
tucionalnog sistema i preko vaninstitucionalnih oblika podrske.

59 Videti Priloge 2, 3 1 4.



Cetvrti deo razgovora bio je posveéen poku$aju da se sa ispitanicima
uspostavi veza izmedu fragmentarnih iskustava vezanih za razliCite oblasti
svakodnevice korisnika palijativne zastite o kojima je bilo re&i u razgovoru
i mogucih pravaca delovanja u buduénosti u svrhu poboljSanja socijalnog
poloZaja obolelih. Smisao ovog dela razgovora bio je da ispitanici pokusaju da
mapiraju prostor moguce organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne
aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koji bi trebalo da budu nosioci ovog

procesa.

U drugoj fazi istrazivanja fokus je pomeren ka institucionalnim i orga-
nizacionim kapacitetima i resursima postojecih ustanova i organizacija
civilnog druStva koje na razli¢ite naCine participiraju u procesu palijativhog
zbrinjavanja na teritoriji Srbije bez Kosova. Ideja ovog dela istrazivanja bila je
da se identifikuju postojeéi (zvanic¢ni, ali i/ili skriveni) kapaciteti i resursi poje-
dinih institucija/ustanova i organizacija civilnog drustva koje bi potencijalno
mogle da doprinesu izgradnji nacionalne mreze palijativhog zbrinjavanja i
za$tite ljudskih prava palijativnih pacijenata. U ovoj fazi istrazivanja empiri-
jske podatke smo prikupili pomocu individualnih produbljenih polustrukturi-
sanih intervjua. Ispitanike smo selektovali snowball metodom, tj. ciljanim
eksponencijalnim diskriminatornim gradenjem uzorka, $to nam je omogucio
da mapiramo i istrazimo trenutnu (institucionalnu i vaninstitucionalnu) po-
nudu razlig¢itih palijativnih usluga u Republici Srbiji bez Kosova. Ovaj nacin
konstruisanja uzorka odabrali smo jer je ova tehnika posebno pogodna za
istrazivanje fenomena i procesa &iji, s jedne strane, obim i sadrzaj nisu u pot-
punosti poznati,®® a s druge strane, zbog specifi¢nih karakteristika ispitanika
koje su relevantne za temu istrazivanja, pronalazenje potencijalnih ispitanika
moze da postane problem.5" Kao §to je veé re¢eno, u samom istrazivanju bio
je primenjen diskriminatorni metod uzorkovanja (discriminatory snowball
sampling) koji podrazumeva prikupljanje kontakata potencijalnih ispitanika

60 U konkretnom slucaju raspon usluga koje razli¢ite institucije i/ili organizacije civilnog
drustva nude.
61 Pre svega zato §to neki od njih ni ne moraju da budu svesni da se zapravo bave pali-

jativnim zbrinjavanjem.

od onih s kojima je istraziva¢ ve¢ ostvario kontakt i s kojima je izveo intervju.
Dakle, ispitanici do kojih dode upucuju istrazivaca na buduce potencijalne
ispitanike za koje pretpostavljaju da odgovaraju trazenim karakteristikama (u
konkretnom slucaju koji pruzaju usluge palijativhog zbrinjavanja). Istraziva¢
procenjuje da li uvodenje konkretnog novog ispitanika doprinosi upotpun-
javanju slike istrazivanog problema ili ne, i u tom smislu donosi odluku koje
ée kontakte potencijalnih ispitanika iskoristiti i ukljugiti ih u istrazivanje. lako
kvalitativho uzorkovanje predstavlja ,jednostavno svrsishodan odabir uzorka
ispitanika koji najbolje moze pomoci razumevanju centralnog fenomena koji
se istrazuje” (Cresswell, 2015: 70), ima autora koji naglasavaju ograni¢enja u
primeni ovog metoda, kojima smo i mi, tokom istrazivanja, posvetili posebnu
paznju. Jedna od glavnih opasnosti primene ovog metoda ti¢e se zapadanja
u zamku neobezbedivanja dovoljne razli¢itosti unutar uzorka, tj. dispropor-
cionalne zastupljenosti ispitanika koji nam mogu ponuditi informacije samo
o jednom aspektu istrazivanog problema. U tom smislu posebno smo vodili
rac¢una da ne dode do ove vrste zasi¢enosti uzorka (Biernacki and Waldorf,
1981). Isto tako, u ovoj fazi prikupljanja empirijske grade uloZzili smo dodatni
napor da stupimo u kontakt (i uklju¢imo ih u uzorak) s onim potencijalnim
ispitanicima, koji zbog manjeg broja drustvenih kontakata (kao posledica
dislociranosti njihovih organizacija, pre svega organizacija civilnog drustva,
u odnosu na velike gradske i klinicke centre) nisu bili na listi preporuc¢enih
kontakata (Shaghaghi, Bhopal i Sheikh, 2011).

Instrument na osnovu kog smo izvodili produbljene intervjue s pruzaocima
palijativnog zbrinjavanja imao je za cilj da prikupi podatke od ispitanika o:
(a) razumevanju njihovih institucija / organizacija civilnog drustva koncepta
palijativhog zbrinjavanja i njegovih komponenata, (b) iskustvima institucija /
organizacija civilnog drustva u saradnji s drugim institucijama / organizaci-
jama civilnog drustva u procesu palijativnog zbrinjavanja, (c) uvidima ispitanika
i njihovih institucija / organizacija civilnog drustva o: potencijalnoj diskrimi-
naciji, unutarorganizacionim/unutarinstitucionalnim i meduorganizacionim/
meduinstitucionalnim tenzijama, nefunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog



sistema, Sireg institucionalnog sistema i samih organizacija civilnog drustva,
kao i uvidima vezanim za primere institucionalnih i vaninstitucionalnih do-
brih praksi u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem, i (d) misljenjima ispitanika o
mogucem prostoru za organizovano drustveno delovanje i drustvenim akteri-
ma (institucijama, organizacijama civilnog drustva i odsutnim sluzbama) koji bi
trebalo da budu klju¢ni nosioci procesa uspostavljanja mreze (Ciji deo bi bile
kako institucije, tako i organizacija civilnog drustva) za palijativno zbrinjavanje.

METOD

Prikupljeni empirijski podaci analizirani su pomocu diskurzivne analize. Kao i
svaka diskurzivna analiza, i na8a je bila fokusirana na jezik i zna¢enja koja se
preko jezika proizvode kroz govor (svedocanstva/narative ispitanika). Jer, jezik
nije neutralni medijum kojim se ,samo* komunicira i razmenjuju informacije.
Jezik je socijalno polje unutar kog se naSe znanje o svetu koji nas okruzuje
aktivno oblikuje. U tom smislu, i diskurzivna analiza koja je kori§¢ena u ovom
istrazivanju nastojala je da jezik koji koriste ispitanici/ispitanice tretira ne kao
puku refleksiju realnosti, ve¢ kao medijum koji tu realnost konstrui$e i organi-
zuje je za nas (Tonkiss, 1996: 246), narativ svakog pojedinacnog ispitanika kao
mesto unutar kog se socijalna znacenja artikuliSu i reprodukuju, a odredeni
(liéni i socijalni) identiteti formiraju.

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

S jedne strane, na:

> interpretativni kontekst (Tonkiss, 1996: 249) (u naSem konkretnom sluc¢aju
on se konstitui§e u ograni¢enom prostoru u kom se odigrava svakodnevica
palijativnih pacijenata koja oblikuje i narativ(e) o samoj palijativnoj nezi),

a s druge strane, na:

> retori¢ku organizaciju narativa (Tonkiss, 1996: 250).

Interpretativni kontekst se odnosi na socijalne okolnosti u kojima odredeni
narativ nastaje, jer je svaki narativ konstruisan u nekom specific¢nom
socijalnom kontekstu kojem se njegovi autori (svesno ili nesvesno) uvek na
odreden nacin prilagodavaju. U tom smislu, istrazivanje interpretativhog
konteksta podrazumeva neku vrstu traganja za zna&enjima koja se mogu
naci i razumeti samo ukoliko se u analizi ode ,iza samog narativa“ (Tonkiss,
1996: 249) i traga za interpretacijom, koja proisti¢e iz konkretnog socijalnog i
kulturnog konteksta unutar koga je, u naSem sluc¢aju, narativ ispitanika nastao.
S druge strane, analiza retori¢ke organizacije narativa podrazumeva traganje
za specificnom matricom argumenata, koja proishodi kako iz odredene
odabrane interpretativne strategije, tako i iz odredenog vrednosnog, teorijskog
i/ili ideoloskog diskursa (koji moze biti i spolja indukovan kao deo Sire
strategije prilagodavanja osuje¢ujuéem institucionalnom kontekstu u kojem
¢esto nije moguce ostvariti pravo na odredenu vrstu zdravstvenih i socijalnih
usluga koje korisnici percipiraju kao vazne) unutar kog ispitanik zivi, dela i
misli. Razumevanje ovog interpretativhog konteksta i strukture argumentacije
unutar narativa od posebne je vaznosti za osvetljavanje specifi¢nih
identitetskih pozicija ispitanika koje se konstituiSu u ovim specifi¢nim lokalnim
i (van)institucionalnim sredinama, koje je opet neophodno razumeti da bi
mogla da se prepoznaju i artikuliSu realna znagenja postojeéih i nepostojecih
standarda pruzanja palijativne nege i poStovanja ljudskih prava palijativnih
pacijenata.

REALIZOVANI UZORAK

PRVA FAZA: FOKUSGRUPNI INTERVJUI

U ovom delu na8eg istrazivanja, kao $to je napomenuto u poglavlju o metodu,
empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza prikupljeni su uz pomo¢
fokusgrupnih intervjua sa akterima koji su na razli¢ite na¢ine involvirani u



proces palijativhog zbrinjavanja, bilo kao korisnici, rodaci korisnika, zaposleni
¢iji su profesionalni zadaci povezani s palijativnim zbrinjavanjem odredenih
kategorija korisnika/pacijenata, ili osobe koje u¢estvuju u procesu kreiranja
javnih politika koje ukljuCuju i probleme i njihovu operacionalizaciju na terenu,
a u vezi su s palijativnom negom. Prema planu uzorka obrazlozenom u po-
glavlju o uzorku istrazivanja, uz pomo¢ zaposlenih u BELhospicu i njihovih
kontakata s razli¢itim institucijama i nevladinim organizacijama koje se bave
palijativnim zbrinjavanjem pacijenata poziv za u¢esc¢e u istrazivanju uputili
smo na adrese ukupno 66 ispitanika. Od tog broja nasem pozivu se odazvalo
ukupno 33 ispitanika (v. tabelu 14). Ve¢ i iz ovako redukovanog odaziva ispi-
tanika, koji su prethodno nasim informerima iz BELhospica potvrdili u¢esce,
mozemo naslutiti kompleksnost teme i vulnerabilnosti razli€itih aktera koje
smo odlugili da ukljugimo u istrazivanje.

Tabela 14. Distribucija planiranog i realizovanog uzorka (izrazeno u broju

ispitanika)

Fokus grupa Planirani uzorak Realizovani uzorak
| grupa 12 9

Il grupa 12 8

Il grupa 10 3

IV grupa 12 8

V grupa 10 1

Vl grupa 10 4

Ukupno 66 33

Izvor: Projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja“.

U pogledu polne distribucije ispitanika mozemo konstatovati da je dobi-
jeni uzorak na izvestan nacin zakrivljen (v. tabelu 15), Sto je pre svega po-
sledica natprosec¢ne zastupljenosti Zena u uzorku (vise od 72% ispitanika
¢inile su zene). Ipak, ako imamo na umu da medu zaposlenima u sektoru

zdravstva dominiraju Zene, kao i da se u kulturi srpskog drustva diskurs brige
o nemoc¢nim ¢lanovima porodice tradicionalno povezuje sa zenama, ovakva
distribucija uzorka u odnosu na pol ¢ini se sasvim prikladnom (v. tabelu 16).

Tabela 15. Distribucija ispitanika u odnosu na pol

Pol / Fokus grupa | | ] \) vV IV Ukupno
Muski 5 2 0 1 0 1 9
Zenski 4 6 3 7 1 24
Ukupno 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat ,Unapredenije ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja“.

Tabela 16. Distribucija ispitanika u odnosu na pol i identitet ispitanika

Identitet/Pol Zene Muskarci | Ukupno
Pacijent/pacijentkinja 4 1 5

Clan porodice 1 4 5
Zaposlen/a u zdravstvenoj ustanovi 5 2 7
Zaposlen/a u socijalnoj ustanovi 6 0 6
Ostalo 8 2 10
Ukupno 24 9 33

Izvor: Projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja“.

Kriterijumi selekcije ispitanika i specifiCna socijalna optika koja proistice iz
unutarstrukturne pozicije svakog od socijalnih aktera koji su bili u fokusu
naseg istrazivanja, u svakoj pojedina¢noj fokus grupi rezultirali su specifi¢(nom
raspodelom ispitanika koji su u€estvovali u razli¢itim fokusgrupnim
intervjuima. Kao §to se moze videti iz tabele 4, nastojali smo da u svakoj
pojedinaénoj grupi osvetlimo specificnu poziciju odredenog drustvenog
aktera (pacijenata, ¢lanova porodice obolelih kojima je potrebno palijativho



zbrinjavanje, lekara, medicinskih sestara i tehni¢ara, psihologa, socijalnih
radnika, predstavnika razli¢itih drzavnih institucija, nezavisnih tela, nevladinih
organizacija i udruzenja koji se bave palijativnim zbrinjavanjem pacijenata)
(v. tabelu 17).

Tabela 17. Distribucija ispitanika u odnosu na njihov identitet

Identitet/Fokus grupa | Il m |iv (v Vi Ukupno
Pacijent/pacijentkinja 5 0 0 0 0 0 5

Clan porodice 4 o [0 |0 |1 0 5
Zaposlen/a u zdravstvenoj ustanovi | 0 6 0 2 0 0 8
Zaposlen/a u socijalnoj ustanovi 0 0 0 5 0 0 5
Ostalo 0 2 3 1 0 4 10
Ukupno 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja®“.

U odnosu na stepen obrazovanja ispitanika nas ukupni uzorak zna¢ajno odstu-
pa od strukture ops$te populacije Srbije,? jer su u njemu znac¢ajno nadzastu-
pljeni ispitanici sa visokom Skolskom spremom, a zna¢ajno podzastupljeni
oni sa srednjom, i, posebno, osnovnom $kolom (v. tabele 18 i 19).

62 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 viSe godina)
takva da 34,36% gradjana nema nikakvu §kolu odnosno ima nepotpunu osnovnu §kolu
ili zavr§enu osnovnu $kolu, 48,93 % ima zavr$enu srednju $kolu, a svega 16,04 % ima
zavrsenu visu Skolu ili fakultet (Republi¢ki zavod za statistiku, 2013: 34).

Tabela 18. Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja

Stepen obrazovanja/Fokus grupa | | Il i \) v Vi Ukupno
Fakultet ili visa Skola 4 8 3 8 1 4 28

SSS 5 0 0 0 0 0 5

0$ 0 0 0 0 0 0 0
Ukupno 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativhog zbrinjavanja“.

Tabela 19. Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja u %

Stepen obrazovanja Ukupno %
Fakultet ili visa Skola 84,84
SSS 15,15

0$ 0

Ukupno % 100

Izvor: Projekat ,Unapredenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja“.

Tabela 20. Distribucija ispitanika u odnosu na brac¢ni status

Bracni status/Fokus grupa | Il m (v |v Vi Ukupno
Neudata/neozenjen 2 2 1 3 0 2 10
Udata/ozenjen 2 5 2 3 1 1 14
Kohabitacija / Vanbracna zajednica 0 1 0 0 0 1
Razvedena/razveden 0 0 0 2 0 0 2
Udovica/udovac 5 0 |0 |0 0 1 6
Ukupno 9 8 |3 |8 1 4 33

Izvor: Projekat ,Unapredenije ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja“.



Najveci broj ispitanika iz naSeg uzorka je u braku (42,42%), nesto je manje
njih neudato i neozenjeno (30,30%), udovica i udovaca je 18,18%, u kohabit-
aciji s partnerom Zivi samo jedan ispitanik, a dva ispitanika su razvedena (v.
tabelu 20).

Vecina intervjuisanih ispitanika je zaposlena, ¢ak njih 78,78%. Preostalih
21,21% ispitanika su penzioneri.

Vec iiz ovog letimiénog uvida u uzorak naseg istrazivanja jasno je da nam on
postavlja i izvesna interpretativna ograni¢enja. Najvaznije od njih odnosi se na
odsustvo, odnosno nedovoljno prisustvo ispitanika sa zavrSenom srednjom i
naroc¢ito osnovnom $kolom, koji €ine znacajan deo populacije Srbije, deo koji
se u realnosti drustvenog zivota sre¢e sa najvec¢im teSko¢ama koje proistic¢u
iz socijalne deprivacije i marginalizacije. Glas odsutnih aktera u istrazivanju
pokus$ali smo da artikuliSemo kroz glasove aktivista nevladinih organizacija
koje se bave razli¢itim socijalno vulnerabilnim grupama za koje smo pret-
postavili da je tema palijativhe nege tema od posebnog znacaja (kao $to su,
na primer, oboleli od retkih bolesti, oboleli od AIDS-a, Romi i sl.). U tom smislu
vazno je naglasiti da i rezultate ovog istrazivanja treba Citati u tom kljucu.

DRUGA FAZA: DUBINSKI INTERVJUI

U drugoj fazi smo obavili dodatni 31 dubinski intervju sa zaposlenima i/ili
aktivistima iz razli¢itih institucija i organizacija civilnog dru$tva koje pruzaju
razli€ite vrste usluga palijativhog zbrinjavanja. Medu naSim sagovornicima
bili su lekari, medicinske sestre i tehni&ari, psiholozi, socijalni radnici, zapo-
sleni u razli¢itim drzavnim (zdravstvenim i socijalnim) ustanovama, aktivisti
i zaposleni u organizacijama civilnog drustva koji se u svojim ustanovama/
organizacijama bave palijativnim zbrinjavanjem (v. tabelu 21).

Table 21. Distribucija ispitanika prema identitetu ispitanika i polu

Identitet ispitanika/pol zene | muskarci | Ukupno
Zaposleni u zdravstvenim institucijama 5 2 7
Zaposleni u institucijama socijalne zastite 6 0 6
Zaposleni/aktivisti u organizacijama civilnog drustva 14 4 18
Ukupno 25 6 3

Izvor: Projekat ,Palliative Care - My Care, My Right"“.

REZULTATI ISTRAZIVANJA

Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarna specijalizacija koja poc¢iva na ideji
poboljSanja kvaliteta sveukupne nege bolesnika koji su oboleli od neizle€ive
bolesti koja znacajno skracuje Zivotni vek. Specijalisti koji se bave palijativnim
zbrinjavanjem nastoje, s jedne strane, da ublaze patnje pacijenata i unaprede
kvalitet njihovog zivota, a s druge strane, da pruze podrSku njihovim porodi-
cama (Gelfman, Meier, Morrison, 2008: 23). Osnovni cilj ovog dela istrazivanja
bio je da poku$a da razume kako izgleda palijativno zbrinjavanje u Srbiji i s
kakvim se izazovima sre¢u druStveni akteri koji su na razli¢ite nacine invol-
virani u ovaj proces. U tom smislu u istrazivanju smo nastojali da razumemo
specificne pozicije razli¢itih druStvenih aktera - pacijenata, ¢lanova njihovih
porodica, ali i lekara, medicinskih sestara i tehni€ara, aktivista nevladinih or-
ganizacija koje se bave pruzanjem palijativne nege (medicinske, psiholoske
i duhovne) i predstavnika razli¢itih institucija uklju¢enih u proces donoSenja
razli¢itih pravnih i strateSkih dokumenata kojima se odreduju pravci razvoja
palijativne nege i raspon usluga koje se nude u okviru drzavnih ustanovai
organizacija civilnog drustva.



DOSTUPNOST PALLUATIVNE NEGE

lako na zakonodavnom planu Republika Srbija prepoznaje, s jedne strane,
potrebu za organizovanjem usluge palijativnog zbrinjavanja ove izuzetno
ranjive kategorije pacijenata, a s druge strane, prava pacijenata da dobiju
palijativnu negu ukoliko boluju od neizledivih bolesti,® u realnosti, bar prema
tvrdnjama nasih ispitanika, ovo pravo nije lako ostvariti. U realnosti postojeéeg
zdravstvenog i drustvenog sistema ovo pravo ¢esto ostaje samo moguénost
koju veéina pacijenata i ¢lanova njihovih porodica ne uspeva da iskoristi.®*
Najvedéi broj ispitanika Zali se na elementarni nedostatak informacija:
sVecina pacijenata ne zna kome da se obrati. Niti koliko ima palijativnih cen-
tara, ni gde se oni nalaze, a to je jako vazno. Ne znamo ni kako (istakla I. J.) da
se obratimo, da li preko lekara opS&te prakse, da li preko onoga koga zovemo
za kuénu negu [...] niko vam to ne govori* (pacijent).

»Puno bi mi zna€ilo da znam gde se nalaze ti palijativni centri sutra kada ne
mogu ni da se pomaknem, da bih do$la, sigurno [...] Ja uopste ne znam gde se
oni nalaze. Mislim da je nedovoljan kontakt izmedu tih postojecih palijativnih
centara i bolesnika. Ja mislim tako, ne znam koji postoji, ujem da na Zvezdari
neki postoji, gde jo§ postoji?* (pacijentkinja).

63 O ¢emu svedoce i slede¢i dokumenti: (1) Strategija za palijativno zbrinjavanje (,Sluzbeni
glasnik RS*, broj 17/09), zatim (2) Uredba o planu mreze zdravstvenih ustanova (,Sluzbeni
glasnik RS*, br.42/06, 119/07,84/08, 71/09, 85/09, 24/10, 6/12, 37/12, 8/14,92/15, 111/17,
114/17 - ispr., 13/18 15/18 —ispr.), (3) Pravilnik o sadrZaju i obimu prava na zdravstvenu
zastitu iz obaveznog zdravstvenog osiguranja i o participaciji za 2019. godinu (,Sluzbeni
glasnik RS*, broj 7/19 od 6. 2. 2019, koji je stupio na snagu 14. 2. 2019, a odredbe ¢lana
14. st. 2-6. ovog pravilnika primenjuju se do 28. februara 2019), u kojima se eksplicitno
iliimplicitno govori o palijativnom zbrinjavanju pacijenata, kao i novi (4) Nacrt strategije
socijalne zastite u Republici Srbiji za period od 2019. do 2025. godine: inicijalna verzija,
koja je pripremljena u okviru projekta ,,Podr§ka razvoju regulatornih mehanizama soci-
jalne zastite", koji je finansirala Evropska unija kroz IPA 2013, u okviru koga je napravljen
ovaj nacrt i objavljen 27. marta 2019. godine.

64 NaZalost, prema podacima Svetske zdravstvene organizacije (WHO, 2015): ,Svega oko
14 posto ljudi kojima je palijativna nega potrebna, tu negu i dobija“. U tom smislu ni Srbija
nije izuzetak.

Zbunjenost pacijenata vezana za geografsku lokaciju ovih centara nije slu€ajni
ni akcidentalni problem, ve¢ strukturni. U Uredbi o planu mreze zdravstvenih
ustanova, u koju su poslednje izmene unete 2018. godine palijativno zbrin-
javanje pacijenata se spominje na svega nekoliko mesta. U ¢lanu 4. ovog
dokumenta kaze se:

»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 palijativ-
no zbrinjavanje (istakla I. J.), zavod za stomatologiju, zavod za plu¢ne bolesti
i tuberkulozu i zavod za kozno-veneri¢ne bolesti) (Uredba o planu mreze
zdravstvenih ustanova, 2018).

Iz toga mozemo zakljuditi da je zakonodavac eksplicitno predvideo da se pali-
jativno zbrinjavanje pacijenata odvija iskljuCivo u zavodima za gerontologiju i
palijativno zbrinjavanje. lako je palijativno zbrinjavanje nesumnjivo vazan deo
svakodnevice ovih zavoda, pre svega specifiéne ,,grupacije stanovnistva“ kojoj
su usluge ovih ustanova namenjene - starih, postoje i razne druge ,grupacije*
koje imaju potrebu za ovom vrstom zdravstvenih usluga — onkolo8ki pacijenti
u terminalnim fazama bolesti, oboleli od HIV-a, oboleli od retkih bolesti sa
izuzetno teSkom klini¢kom slikom i brojni drugi pacijenti oboleli od neizle¢ivih
bolesti koje znacajno skrac¢uju zivotni vek. Palijativno zbrinjavanje svih ostalih
pacijenata, koji ne potpadaju pod kategoriju starih, ukljuujuci i pacijente koji
pripadaju ovoj kategoriji, regulisano je ¢lanom 22. stav 5. istog dokumenta u
kojem se kaze:

»Kapaciteti bolni¢kih ustanova za zbrinjavanje i le¢enje akutnih oboljenja,
stanja i povreda na sekundarnom nivou, sa prose¢nom duzinom boravka
le€enih na nivou ustanove do 8,5 iskazuju se brojem postelja po oblastima
bolni¢ke zastite na 1.000 stanovnika upravnog okruga i grada Beograda (u
daljem tekstu: stopa obezbedenosti bolni¢kim posteljama) na sledeéi nacin:
5. Produzeno le¢enje i nega (gerijatrija, palijativho zbrinjavanje (istakla I. J.),
hemioterapija, fizikalna medicina i rehabilitacija)



Boravak pacijenata u jedinici za produzeno le€enje i negu, ukljuéujuéi i period
akutnog zbrinjavanja na nekom drugom odeljenju, moze trajati do 30 dana
(istakla I. J.)* (Uredba o planu mreze zdravstvenih ustanova, 2018).

Dakle, u okviru razli¢itin ustanova sekundarne zdravstvene zaStite odreden
broj bolnic¢kih postelja (0,20 postelja na svakih 1.000 stanovnika upravnog
okruga ili grada) odreden je za potrebe produzenog le¢enja i nege, u $ta spada
izmedu ostalog i palijativha nega. To znaci da pacijenti koji imaju potrebu za
ovom vrstom zbrinjavanja mogu da se obrate lokalnim ustanovama sekundar-
ne i tercijarne zdravstvene za$tite®® u kojima bi trebalo da budu ,palijativho
zbrinuti” u trajanju ,do 30 dana“. O problemima u vezi sa ovim zakonodavnim
reSenjem govore i nasi ispitanici:

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

Dozivljaj vecine ispitanika, narogito ¢lanova porodica umiruéih pacijenata,
jeste da taj vid vremenski ograni¢ene podrSke pacijentima i njihovim porodi-
cama nije dovoljan. Kao §to se moze videti iz fragmenta narativa supruga zene
koja je nedavno preminula od kancera, saznanje da se u ve¢ teskoj situaciji
suocavanja sa neizle€ivom bole§c¢u bliske osobe zahteva od &lanova poro-

65 »~Smestaj palijativnih bolesnika je nesto §to jako nedostaje, tu se svi slazu. Bolnice nisu
prakti€no mesto za to, posebno tercijari nisu mesto za zbrinjavanje ovih pacijenata.
Jesu za akutna stanja, jesu za dnevne bolnice i, u tom smislu, za dugotrajne smestaje,
posto nama kapaciteti za dugotrajne smestaje nedostaju. Ono §to je moje iskustvo iz
inostranstva pokazalo jeste da je u svetu dosta dobro pokrivena palijativna zastita, u
smislu kuénog le¢enja, Sto kod nas, takode, dosta nedostaje i sve se svodi na primare,
odnosno sluzbe kuénog le¢enja i nege koji su radili na edukaciji“ (lekar).

dice da kalkuliSu i procenjuju u kom trenutku da zatraze ovu vrstu podrske
predstavlja dodatni emotivni pritisak na ve¢, fizi€ki i psihicki, brigom iscrpljene
¢lanove porodica.

Ipak, ovaj vid podrske dostupan je samo u ekstremnim situacijama (medi-
cinske krize i/ili u poslednjim danima pacijentovog zivota). U svim ostalim
periodima tokom trajanja neizledive bolesti, tokom kojih se pacijenti sre¢u s
razli¢itim medicinskim i drugim izazovima, pacijenti se (na primer za promenu
terapije, uvodenje nove terapije zbog novih simptoma koji su se pojavili itd.)
obracaju lekarima u ustanovama gde su operisani, le¢eni i sl. U poodmaklim
fazama bolesti to postaje ozbiljan problem:

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

Za one koji su jo§ uvek pokretni, ali imaju ozbiljne zdravstvene probleme koji
utiGu na njihovu izdrzljivost i toleranciju na napor, nema organizovanog pre-
voza o troSku socijalnog. Za mnoge pacijente koji se, osim sa zdravstvenim
izazovima, bore i sa ekonomskim problemima, to predstavlja ozbiljan problem:
»Kada, na primer, idemo na preglede, zakazane preglede, kada se mora or-
ganizovati i odlazak, meni sa Bezanijske kose nije lak dolazak bilo koji, ni na
Dedinje, ni na Banjicu, ili na onkologiju. Ja za sad sam imala moguc¢nosti,
obi¢no su deca preuzimala to. [...] Ali pitam se da li [...] $§ta ako oni ne budu
mogli [...] Jer, zamislite vi [...] oni bi do$li po mene, ali ne mogu da ¢ekaju Sest
sati tamo, razumete? Bilo bi dobro da postoji ta neka moguénost da me [...]
kad zavrsim pregled neko [...] da me vrate [..] lli da me odvezu, pa da ja platim
taksi ili deca da se muce, oni su sedeli oboje pored mene, sedeli su i ¢itavih
5-6 sati...” (pacijentkinja).

»0dlazak kod lekara, povratak od lekara. Ako me odveze, ne moze da stoji

pored mene tamo Sest sati da Eeka pregled. lako je zakazan. Niti da me posle
vraca. Niti da ja uzmem taksi, pa da platim, jer ja ne mogu da platim, ja kao



profesor imam penziju [...] nemam ni 40 hiljada dinara, decu pomazem jo$
uvek, ne mogu da platim taksi, pravo da vam kazem. |, gledam na sve moguce
nacine [...] meni ¢erka predaje u $koli, kad je zauzeta ne moze da napusti
¢as..." (pacijentkinja). Tako, mnogi od pacijenata ostaju prepusteni sami
sebi, zajedno sa svojim najblizima:

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

»Sa onkologije smo iza$li u oktobru prosle godine, potpuno, nema vise
lekova, nema ni¢ega, dovidenja i prijatno. Ali makar da kasnije postoji neki
vid [...] Pogotovo kad su krenuli bolovi, pa kosti, pa oduzimanje jedne ruke,
druge ruke, jedne noge, da dode neko da obide i vidi, da..." (muz).

U praksi, najéeSce potrebu za palijativnom medicinskom podr§kom
umiruéim pacijentima kompenzuju odeljenja za kuéno le¢enje u okviru
domova zdravlja na primarnom nivou zdravstvene zastite, naro¢ito u fazama

kada pacijenti viSe nisu u mogucénosti da se krecu.

.L...] teorijski govoredi [...] Negde ideal jeste da pacijent koliko god je
to moguce bude zbrinut u kuénim uslovima. Kad postoje objektivne
komplikacije zbog same bolesti, progresije itd., onda on treba da bude
izmes&ten na odredeni period u neku specijalizovanu jedinicu, kao §to je
jedinica za palijativho zbrinjavanje u ovim razvijenim zemljama. Postoje
posebno hospisi itd. Ali to nisu ustanove rezidencijalnog tipa, gde ovaj
pacijent ostaje, nego se on tu stabilizuje, porodica malo predahne, pa se

pacijent opet vrati u kuéne uslove [...] Hoéu da kazem, kada sad govorimo
onako sistemski, pacijent kad konzilijum donese odluku, pa bude pusten
kuéi, uglavnom se kaze - obratite se svom lekaru u domu zdravlja za
simptomsku terapiju. Ho¢u da kazem, put ka palijaciji ¢ini mi se da nije ba$
jasan. Da li uops$te on i zna §ta sad, $ta njega ¢eka? [...] ko njega preuzima,
ko ga vodi, ko brine o toj porodici, kakav set usluga treba da imaju ti ¢lanovi
porodice koji preuzimaju najveci deo nege, u principu, o tom pacijentu
[...] problem je i, recimo, to $to su domovi zdravlja, na primer u Beogradu,
na razli¢ite nac¢ine organizovani, razumete - Savski venac, Palilula i, ovaj,
Vozdovac ili Vracar su tri ili Cetiri razlicite price..." (lekar)

S obzirom na to da zakonom nije jasno definisana nadleznost odeljenja
za pruzanje palijativne nege, praktiCna operacionalizacija pruzanja ove
vrste usluga prepustena je dobroj volji i savesti zaposlenih u konkretnim

domovima zdravlja.

»Zaposlena sam kao lekar u DZ Vozdovac u kuénom le¢enju, trenutno kao
Sef sluzbe. Sa palijacijom se susreéemo svakodnevno. Ja sam u kontaktu
sa palijacijom ve¢ skoro 20 godina. Smatram velikim uspehom §to smo
u naSem domu zdravlja uspeli da organizujemo u sluzbi kuénog leéenja
tehniare za palijaciju. To su tehni¢ari, vi§i medicinski tehni¢ari, koji pomazu
naSem lekarskom timu, tako da sa njima formiramo tim koji izlazi na teren.
Nazalost, u timu imamo samo lekara i tehni¢ara. Nemamo, nazalost, ni
psihologa ni socijalnog radnika, ni svestenika. U jednom kra¢em periodu
smo imali i fizioterapeuta, koji je izlazio sa nama na teren, po potrebi, ali
sad, nazalost, zbog manjka kadra, to vi$e nije sluc¢aj” (lekarka).

Primer Doma zdravlja Vozdovac je jedan od primera dobre prakse koji
pokazuje moguci nacin da se organizuje rad odeljenja za kuéno leCenje u
skladu s potrebama pacijenata na terenu. Naravno, i u ovom konkretnom
slu€aju senzibilitet i otvorenost zaposlenih da razumeju potrebe palijativnih
pacijenata i njihovih porodica na terenu, kao i dobra volja zaposlenih
da uloze dodatni napor da bi odgovorili na ove potrebe ograniCeni su



manjkom finansijskih sredstava da se ova vrsta podr$ke na radikalniji nacin
reorganizuje u skladu sa uo¢enim potrebama pacijenata i njihovih porodica.

Druge sluzbe u okviru primarne zdravstvene zastite kojima se obracaju pali-
jativni pacijenti i €lanovi njihovih porodica po otpustu iz ustanova tercijarne
i sekundarne zdravstvene za$tite, bar prema svedo&enjima nasih ispitanika,
nisu nimalo prilagodene posebnim potrebama ove grupe pacijenata.
»Doktorka u ambulanti u Domu zdravlja [...] mi je rekla da bi trebalo da je zovem
samo ukoliko je neophodno, tako da ona nije mogla da moju majku redovno
posecuje” (sin pacijentkinje koja je preminula od kancera).

Situacija je posebno teSka za one pacijente koji zive van veéih centara.®
»Pa, ja bih rekao da kod nas ne postoji palijativha nega. Mi smo od avgusta,
kada je mama imala konzilijum na onkologiji [...] i kada je pustena sa tog
konzilijuma, bili kod kuée u Simanovcima. Tamo, u Simanovcima, ne postoje
patronazna kola, takode ni ku¢na nega ne postoji, nijedan lekar koji je radio
za zvani¢nu drzavnu instituciju nije video moju mamu od tada. [...] mama je
pustena sa konzilijuma s obzirom na to da nema viSe terapije, koju ona moze
da prima, ne moze viSe da prima hemoterapiju niti bilo §ta, tako da je puStena
bukvalno ku¢i, mislec¢i da ¢e da zivi par dana - to su rekli na onkologiji. Ona
je ziva ve¢ skoro osam meseci i od tada nema bukvalno nikakav kontakt sa
lekarima, sem, hvala BELhospicu koji su tu da povecéaju dozu morfijuma kada
je potrebno” (sin Zene obolele od kancera).

Iskustvo izolovanosti, sistemske odbacenosti (u smislu institucionalne ne-
brige za pacijente za ¢ije bolesti ,nema leka"“) i napustenost teme su o kojima
unutar svojih narativa govori vecéina ispitanika. Ispitanici govore o razli¢itim
aspektima ovog problema koji variraju od nemoguénosti da ostvare pravo na

66 Pre svega onih univerzitetskih, jer prema ¢lanu 10. Uredbe o planu mreze
zdravstvenih ustanova: ,Zavod se moze osnivati samo na teritoriji na kojoj se
nalazi sedi$te univerziteta koji u svom sastavu ima fakultet zdravstvene struke®,
a zavodi za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje su jedine institucije koje su u
ovom dokumentu prepoznate kao mesta na kojima se organizovano pruza usluga
palijativnog zbrinjavanja.

razliite medicinske usluge, pomagala do odsustva neophodne psihosocijalne
podrSke pacijentima i njihovim porodicama:

»[.-.Jdrzava nije obezbedila bolni¢ki krevet niti antidekubitni dusek koji bi tre-
balo [...] ja mislim da RFZO obezbeduje, tako da palijativhe nege nema, za-
pravo” (¢lan porodice).

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

»Ja kod lekara moram da ¢ekam kao i svi drugi [...] i ne samo to, na primer,
imam zakazano kod lekara za mamografiju, on mi kaze: Dodite, bi¢e gotovo za
mesec dana. Moj izabrani lekar mi zatim zakaze pregled kod onkologa, opet
za mesec dana. Ja dolazim za mesec dana kod njega i on mi kaze: Donesite
mamografiju. Onda ide moja éerka na mamografiju da je uzme, i kazu joj:
Izgubili smo je. Rekoh: Sta sad? Odem kod doktora onkologa, rekoh: Ovo nije
gotovo, mamografija, izgubili je. A on mi kaZe: Dajte ponovo. Rekoh: Sta znadi
da ja ¢ekam ponovo da mi zakazu i ponovo da ¢ekam jo$ dva ili tri meseca
ili mesec dana. [...] Znate kako se vratim kuci? Kao da me tramvaj pregazio*
(pacijentkinja).

Zanimljivo je da podaci Instituta za javno zdravlje ,Milan Jovanovié¢ Batut”
o broju izdatih uputa za specijalisti¢ko-konsultativni pregled u odnosu na
ukupan broj poseta lekaru u periodu 2011-2015. pokazuju konstantan trend
opadanja broja izdatih uputa (v. tabelu 22).



Tabela 22. Odnos broja uputa izdatih za specijalisti¢ko-konsultativni pregled
i ukupnog broja poseta kod lekara u periodu 2011-2015. godine

Godina Odnos broja uputa izdatih za specijalisticko-konsultativni pregled i ukupnog
broja poseta kod lekara

2011. 237

2012. 20,4

2013. 19,8

2014. 19,4

2015. 19,

Izvor : 1)ZS, Baza pokazatelja kvaliteta 2015.

lako se ovaj podatak u izveStaju Instituta za javno zdravlje tumaci kao indika-
tor koji govori o ,ulozi izabranog lekara op$te medicine kao 'CGuvara kapije’ za
ulaz u zdravstveni sistem" (Horozovi¢ i dr., 2016: 12), prema nasem misljenju
on mnogo viSe govori o stepenu restriktivnosti zdravstvenog sistema i
onemogucavanju pristupa korisnika specijalisti¢ko-konsultativnim pregledima.
U svetlu ovih podataka vezanih za opStu populaciju zdravstvenih osigura-
nika, a imajuéi na umu da je u meduvremenu zbog uvodenja ,mera Stednje",®’
izmedu ostalog i u sektoru zdravstva, ovaj trend opadanja broja izdatih uputa
za specijalisticko-konsultativne preglede najverovatnije dodatno naglasen,
ne mozemo a da se ne zapitamo da li to probijanje kroz postojeéi zdravst-
veni sistem ¢ini jo§ komplikovanijim za ovu posebno ranjivu grupu pacijenata
kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje. Jer, izmedu ostalog, jednim od
ova dva dokumenta predvidena je i ,racionalizacija broja bolni¢kih postelja“
(Vlada Republike Srbije, 2015: 69), $to direktno uti¢e na broj bolni¢kih postelja
koje mogu biti iskori§éene za (akutno i/ili kona¢no) zbrinjavanje palijativnih
bolesnika.

67 Ovde pre svega treba imati na umu dva dokumenta koja je donela Vlada Republike
Srbije: (a) Program mera za reformu javnog sektora, sac¢injen 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.

PODIZANJE INSTITUCIONALNIH
EKSPERTSKIH KAPACITETA ZA
PALLJATIVNO ZBRINJAVANIJE

»Kako se radi palijativno zbrinjavanje kod nas? Mislim da su tu prevashod-
no entuzijasti koji se bave ovim poljem, nemamo jasne smernice koje su

prihvaéene u nasoj zemlji* (specijalista palijativhe medicine).

Preduslov za podizanje sistema palijativne zastite jeste povecanje broja speci-
jalista iz ove oblasti, kojih je s jedne strane ima izuzetno malo, a sa druge
strane na nivou sistema postoje odredene sistemske prepreke za dobijanje
ove vrste specijalizacije:

»Kao prvi specijalista palijativne medicine, §to je kod nas nesto novo, vidim da
se ne daje znadaja toliko za razvoj ove specijalnosti. Nas je sve ukupno u Srbiji
samo troje zavrsilo ovu specijalizaciju” (lekar, specijalista palijativne medicine).
»[-..] na nivou domova zdravlja, specijalizacija iz palijativne medicine nije
dozvoljena. Dozvoljena je supspecijalizacija terapije bola, koja je, ja sam
htela specijalizaciju iz palijativhe medicine, nije dozvoljeno na nivou domova
zdravlja, to jest odlu€¢eno je da sam dom zdravlja vidi da li ima potrebu za
specijalistom medicine, ali po normativi, po davanju specijalizacije, to nije
dozvoljeno” (lekarka).

Cak ni lekari sa tom vrstom specijalizacije nisu sigurni koji im je manevarski
prostor u sistemu na raspolaganju:

,Sta je nase mesto, gde je nae mesto, §ta mozemo, a §ta ne mozemo - da
ne bismo dosli u koliziju sa procedurama koje su odredene da bismo mogli
na pravilan na¢in da zbrinemo pacijente koji su u potrebi za palijativno zbrin-
javanje i palijativnhu negu mi moramo ¢esto da iskoraCujemo iz postojecih
okvira [...] u praksi se susreéemo sa problemom u zakonskom okviru u propi-
sivanju lekova. Specijalisti palijativne medicine nisu, na primer, u potpunosti
usli u 'sistem’ propisivanja lekova. Naime, prema spisku lekova ne vidi se da



li postoje ili ne postoje ograni€enja u propisivanju pojedinih lekova prema
listi RFZO. Ako krenemo od pretpostavke da je cilj palijativnog zbrinjavanja
omoguciti komfor bolesnika u najveé¢oj moguéoj meri koliko je to u datom tre-
nutku moguce i ¢injenice da je re¢ o simptomatskoj terapiji, tada ne bi trebalo
biti ograni¢enja za specijaliste ove grane medicine da propiSu bilo koji lek
prema indikaciji koja postoji u RFZO. Kako sada stoje stvari za neke lekove koje
su potrebni da se smanji patnja bolesnika koji boluju od neizle€ivih bolesti,
odredeni broj lekova je moguce propisati samo prema izvestaju odredenih
grana specijalizacije. Kako je palijativna medicina mlada grana u Srbiji, ne
postoji moguénost propisivanja lekova koji su potrebni, a s druge strane, nije
jasno ni definisano ta je to omoguceno specijalistima palijativne medicine da
bez problema propisuju. Znaci tehni¢ke stvari gde mi prakti¢no ne znamo gde
su na8e ingerencije i Sta mozemo, a §ta ne mozemo, to predstavlja problem
ne samo za nas nego i za pacijente kojima mi treba da pomognemo* (lekar,
specijalista palijativne medicine).

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

Poseban problem koji tematizuju ispitanici tice se odsustva sistemske
psihosocijalne podrske, koja bi trebalo da bude dostupna pacijentima koji
se suoCavaju sa neizle€ivom boleSc¢u koja znadajno skracduje zivotni vek i
¢lanovima njihovih porodica. lako u sistemu postoje mesta na kojima je dostu-
pan ovaj vid podrske/pomodi,®® ona su, bar prema uvidima nasih ispitanika,
malobrojna i mnogim pacijentima nedostupna:

68 Tako na primer, u KBC Zvezdara, u okviru Jedinice za palijativno zbrinjavanje, koja je
osnovana 2015. godine, postoji organizovana psihosocijalna podr8ka pacijentima i nji-
hovim porodicama, o ¢emu svedodi jedna od nasih ispitanica: ,Ja sam sociolog. Porodi¢ni
psihoterapeut, radim u KBC Zvezdara. Od poc&etka osnivanja Jedinice 2015, od kada
je na8a ustanova otvorena, ja sam tamo, na poziciji saradnika za rad sa pacijentimai
porodicom. To podrazumeva psihosocijalnu podrs$ku, znaci, psiholoski deo, ali ukljugili

sistemu” (porodi¢na psihoterapeutkinja).

»[..] dosta je teSko pric¢ati, uopste, o drugim uslugama, s obzirom na to da ni
one osnovne nisu zadovoljene. A, naravno da je jedna od najbitnijih stvari
psiholoska podrska ljudima koji su u terminalnim stadijumima, jer veéina ljudi
nije u stanju da se suodi sa tim niti ume da izrazi strahove i sve to [...] Tako da
je psiholoska podrska svakako jedna od najvaznijih stvari, pored, naravno,
mogucénosti da se ljudima daju adekvatni lekovi, da se proceni koja im je tera-
pija potrebna...” (aktivista).

»Palijativna nega bi, naravno, trebalo da ima taj medicinski deo, ali pored toga
jednako je vazno psiholo$ko savetovanje, pa i spiritualno savetovanje” (lekar).

Pored psiholoSke podrske, veéina ispitanika smatra da neizostavni deo pali-
jativnog zbrinjavanja mora biti i socijalna podr8ka pacijentima i njihovim po-
rodicama kako bi se osnazila njihova rezilijentnost, koja se materijalizuje kao
njihova ,sposobnost” [...] da nastave Zivot u situaciji u kojoj su ,suoceni sa
nekom vrstom poremecaja“ (Longstaff, 2005: 27), odnosno ,motivaciju koja
omogucava ljudima da se nose sa kriticnim dogadajima“ (Lang, 2010: 16), i
»Sposobnost [..] da se uklju¢e i odrze pozitivhe drustvene odnose, da izdrze
i oporave se od stresa i socijalne izolacije" (Cacioppo, Reis, Zautra, 2011: 43).
Rad na rezilijentnosti obolelih pojedinaca i njihov porodica oznadio bi sustinski
zaokret od tradicionalnog medicinskog pristupa i fokusiranja na defekt i pa-
tologiju ka integrativhom (medicinsko-psihosocijalnom) pristupu, kojim se
pomera fokus na snage i potencijale pojedinaca i njihovih porodica. Dakle,
koncept osnazivanja rezilijentnosti predstavljao bi novu paradigmu u oblasti
palijativne nege, kao i novi pristup i nacin misljenja koji pravi diskurzivni iskor-
ak od ,modela o§te¢enja“ ka ,modelu izazova*“. U tom smislu, uloga psihologa
i socijalnih radnika postaje jo$ vaznija. | dok bi psiholozi pruzali psiholo$ku
podrsku, socijalni radnici bi imali zadatak da procene socijalne potrebe paci-
jenata i njihovih porodica i pomognu im da ih u postoje¢em sistemu socijalne
zaStite zadovolje:

»Centre za socijalni rad bi trebalo ukljuéiti od samog po&etka od prvog
kontakta sa lekarom opste prakse, pa nadalje [...] da bi svi bili upoznati sa

(1)



onim Sta moZze$ da koristis$. Oni bi trebalo da nam ukazu na ta prava i da nas
informigu” (pacijentkinja).

.Postoje neke stvari koje bi drzava trebalo da obezbeduje, poput novéane
naknade za negu drugog lica i sli¢no. To su neke informacije, koje bi u sustini
centri za socijalni rad trebalo da pruze ili da pomognu ljudima koji su sami
ili nemaiju ljude koji mogu da im prikupe dokumentaciju za te stvari i sli¢no.
Mislim da je to nesto §to bi centri za socijalni rad mogli i trebalo bi da rade*
(Glan porodice).

Nazalost, centru za socijalni rad se u postojeéim okolnostima nalaze u neza-
vidnom polozaju:

»Radim u centru za socijalni rad i moram reéi da je [...] smestaj [...] kriticna
taCka u palijativnom zbrinjavanju, zato §to nijedan sistem, ni zdravstvo, ni
socijalna zastita, nemaju mnogo novca ili ga neadekvatno rasporeduju [..] a
[...] bolnice ne mogu da pruze tu vrstu smes$taja i onda se jako ¢esto deSava
da porodice u o€aju dolaze u centar za socijalni rad, trazec¢i neki vid smeStaja
za palijativne pacijente. Sto se tie smestaja, ustanove socijalne zastite su
ustanove za lica sa mentalnim i intelektualnim poteSko¢ama i gerontoloski
centri. Druge vrste ustanova nema. To znadi sledece, da ukoliko vi imate
jednog, da kazem, odraslog ¢oveka, vi njega mozete smestiti [...] jedino u
gerontoloski centar. Nazalost, sistem socijalne zaStite ne poznaje razliku
izmedu palijativnog zbrinjavanja, odnosno smestaja u tom kontekstu, i nekog
potpuno redovnog smestaja, nekog deke koji, na primer, zZeli drustvo. Do-
kumentacija je ista, odnosno za palijativno zbrinjavanje lica koja ne mogu
da donesu odluku o tom smestaju je jos i veéa. | to je [...] trend koji nase
ministarstvo uopste necée ni promeniti. Zato $to je trend koji prate - trend
deinstitucionalizacije [...] a deinstitucionalizacija se ne moze primeniti na sve
kategorije ljudi. Zato se ne ide ka tome da nam ministarstvo smanji doku-
mentaciju — kada neki deka Zeli druzenje u domu za njega morate napisati 22
papira da bi otiSao u dom. Ukoliko imate osobu u toj nekoj krajnjoj fazi zivota,
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sada vec¢ i bez mogucnosti da potpiSe saglasnost da ide u smeStaj, za njega
morate da napiSete 44 papira. [...] Ljudi kaZzu da mi iz centra za socijalni rad
razmi$ljamo samo o novcu. Mi ne razmisljam samo o novcu, nego smo mi
duzni da odredimo nacin na koji ¢e se plaéati ustanove socijalne zastite, koje
se pla¢aju iz liénih prihoda korisnika, koji se moraju usmeriti na tu ustanovu
ili ih placa budzet drzave. [...] zato kada razgovarate sa porodicom koja je u
takvom problemu, morate prioritetno o tome da priCate, jer vas na to zakon
obavezuje, onda ko je tu negativac [...] Sve ¢esée se u praksi sre¢emo sa
mladim ljudima koji su u toj situaciji, a uslovi za smestaj, recimo gerontoloski
centar, su radna nesposobnost, odnosno godine zivota, to bi znacilo da za
muskarce morate imati viSe od 65 godina ili zdravstveno stanje. Ali, ako imate,
na primer, 50 godina Zivota i imate to zdravstveno stanje, ako ste u radnom
odnosu i trenutno ste na bolovanju, ne mozete biti smesteni u gerontoloski
centar. Sto je potpuni paradoks. Zato §to, nazalost, zdravstvo iz gerontoloskih
centara ne poznaje moguénost da vam pruzi zdravstvenu zastitu, ukoliko ste
vi u radnom odnosu“ (socijalna radnica).



VANINSTITUCIONALNISISTEMI
PODRSKE

Jedan broj pacijenata i ¢lanova njihovih porodica, zbog nemoguénosti da
zadovolje neke od svojih potreba se okrecée ka razli¢itim vaninstitucionalnim
inicijativama i organizacijama, koje nastaju po ugledu, ili uz podrsku, nekih
inostranih organizacija i inicijativa. Primeri dobre prakse ovih organizacija
mogu posluziti kao modeli za buducée intervencije u postoje¢em sistemu
palijativnog zbrinjavanja pacijenata koji se razvija na institucionalnom
nivou. Organizacija BELhospice je jedna od takvih inicijativa nastala po
ugledu na dobrotvornu organizaciju ,Hospices of Hope* iz Velike Britanije.
To je prva specijalizovana dobrotvorna organizacija u Srbiji koja pruza
»palijativno zbrinjavanje pacijentima sa malignim bolestima u progresivnom,
uznapredovalom stadijumu za koji je prognoza ograni¢ena“. Vizija na kojoj
pociva ova inicijativa je ideja da je palijativno zbrinjavanje ljudsko pravo.
Onkoloski pacijenti u uznapredovalim fazama bolesti treba da imaju pristup
adekvatnom palijativhom zbrinjavanju, koje podrazumeva sveobuhvatnu
podrsku i specijalizovane usluge, kako bi im se umanjila patnja i sacuvalo
dostojanstvo. O uspeSnosti ovog koncepta svedocCe i naSi ispitanici:

»Supruga mi je preminula pre 20 dana. Pre 20 dana u strasnim bolovima i
mukama. E, sad, mesec i po dana pre nego §to je preminula u ku¢u su nam
usli ovi ljudi iz BEIhospica i to je bilo, ne znam kako bi rekao [...] strasno
olaks$anje" (muz).

»Kako pozovu telefonom, tako se mi nekako spustimo i olak§8amo se. Uradili
su ba$ sve $to su mogli. Mnogo viSe nego §to smo i o¢ekivali. Slu¢ajno smo
¢uli za njih i to je iskustvo neponovljivo” (sin).

»Bolujem od teSke bolesti, leukemija i kancer dojke. Tako da su me ovi iz
BELhospica prihvatili i moram da vam priznam da jedino tu zivim. Tako mi je
lepo kad se druzimo i, ovaj, stvarno, oni maksimalno se trude da nam bude
prijatno” (pacijentkinja).

»U BELhospicu sam se naSao zahvaljuju¢i mojoj zeni, ona se povezala nekim

kanalima, ja ne znam kojim i ne interesuje me, vazno da sam ovde gde sam
naiSao na dobre ljude. ViSe nego dobre. Prosto, nekad se i pitam, boze, da li
je moguce” (pacijent).

»Meni je supruga pre pola godine preminula od kancera. Ostali smo ja i ¢erka,
éerka mi je ometena u razvoju. Kad je u pitanju BELhospice, sa interneta sam
nasao informaciju [...] ne slu¢ajno, nego sam listao [...] u trenutku pre smrti
moje supruge [...] stupio sam u kontakt sa njima [...] supruga i jaimamo ¢erku
ometenu u razvoju [...] nasao sam [...] u opisu da se BELhospice bavi i poro-
dicom, i posle smrti, tako da sam ih ja kontaktirao i uspostavio vezu i kontakt
[...]i éerkaija povremeno dolazimo posle suprugine smrti [...] i to nam jako
znadi [...] ti dolasci koji su i razgovori koje smo imali, da je to dosta pomoglo
i meni“ (suprug).

»Ja mislim da je neophodno da ta vaninstitucionalna podrska postoji, s obzi-
rom na to da institucionalna, i kad postoji, u vecini slu¢ajeva ne radi kako bi
trebalo. A, mislim da je u vecini slu¢ajeva postojanje BELhospica stvarno
neophodno i u nekim situacijama, tipa da nije bilo njih, ja ne znam kako bi se
mami modifikovala terapija“ (sin).

»Mislim da su ljudi u BELhospicu mnogo osvesc¢eniji i da imaju mnogo vise
razumevanja za pacijenta, dok u institucijama to u 90% slu€ajeva nije slucaj*
(pacijent).

»Kada sam dosla do BELhospica oseéala sam da mi nedostaju osnovne stvari
[...] mi pacijenti ne mozemo da dobijemo promenu terapije ako ne mozemo
da dodemo do doktora, a gde ne postoji kuéna nega [...] psiholoska podrska,
emotivna podr8ka, savetovanje... Te neke stvari koje su stvarno sustina ljud-
skog dostojanstva“ (pacijentkinja).

Medutim, jedna organizacija civilnog druStva, ma koliko profesionalno i
uspesno radila, nije u stanju da zadovolji progresivno rastucu potraznju za
palijativnim zbrinjavanjem u savremenom drustvu Srbije.



ETICKE KONTRAVERZE

Upravo zbog svog relativno skrajnutog polozaja unutar zdravstvenog sistema,
koji proisti¢e iz tradicionalne okrenutosti sistema ka leCenju i izle€enju paci-
jenata, mnoga pitanja vezana za svakodnevicu palijativnih pacijenata koji se
nalaze na kraju Zivota ostaju u senci tabua vezanih za smrt i umiranje. Tako
tabu, najéesée delujuci podsvesno, proizvodi tenziju u susretu s razli¢itim
fazama ,upravljanja“ procesom umiranja palijativhog pacijenta. U tom smislu,
problem je najjednostavnije objasniti na primeru eutanazije i kontraverzi koje
ovo pitanje budi.

Gotovo da nema pitanja vezanog za eutanaziju, ukljuéujuéi i njeno definisanje,

o kojem ne postoje sporenja. Najopstije, eutanazija se moze definisati kao na-

merno okonc&anje necijeg zivota radi ublazavanja patnje. lli pak kao ,dovodenje

do nezne i lake smrti nekoga ko pati od neizle€ive i bolne bolesti ili se nalazi

u nepovratnoj komi“ (Pearsall & Trumble, 1996). Ipak, ve¢ u sledeéem koraku

koji ukljuéuje informaciju o akteru koji donosi odluku o eutanaziji i/ili akteru

koji izvodi eutanaziju ili asistira u njenom izvodenju nailazimo na razli¢ite in-
terpretacije onoga §to je eti¢ki prihvatljivo i, naravno, zakonski dozvoljeno.

U tom smislu, naveS¢emo nekoliko klju&nih tacaka oko kojih se grade eticke

kontraverze u vezi sa eutanazijom. Na osnovu ovih pitanja i moguéih odgovora

na njih mogu se napraviti razliCite tipologije praksi koje obuhvata pojam eu-
tanazije. To su sledeca pitanja:

> Da li se eutanazija sprovodi uskraéivanjem odredenih tretmana pomocéu
kojih se pacijent odrzava u Zivotu®® (pasivna eutanazija) ili ubrizgavanjem
smrtonosnih supstanci ili primenom sile (aktivna eutanazija)?

-»> Da li se eutanazija izvodi uz pristanak osobe koja je podvrgnuta ovom
postupku ili bez njenog pristanka? U odnosu na ovo pitanje razlikujemo
dva osnovna tipa eutanazije:

. dobrovoljnu eutanaziju (engl. voluntary euthanasia), koja podra-

69 Poput na primer uskracivanja mera za odrzavanje zivota kao $to su ve§tacko hranjenje
ili veStacko disanje (Tilliard, 2007; Patra i Patro, 2012).
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zumeva da je osoba dala dobrovoljni pristanak, koji se moze dati
u pisanoj ili usmenoj formi;

. nedobrovoljnu eutanaziju (engl. non-voluntary euthanasia), koja
podrazumeva izvodenje postupka u situaciji kada nije moguce
pribaviti pacijentov pristanak (na primer, u slu¢aju dece koja
zbog uzrasta ne mogu da formalno daju dobrovoljni pristanak).
Ima autora koji prave razliku izmedu non-voluntary i involuntary
eutanazije, gde pod ovom drugom podrazumevaju postupak koji
se izvodi protiv volje osobe koja se podvrgava postupku (Kumar
Nehra, Kumar i Nehra, 2013: 61).

-~ Ko asistira u postupku eutanazije? U zavisnosti od toga da li je re¢ o ak-
tivnoj ili pasivnoj eutanaziji, razli¢iti akteri se mogu pojaviti kao oni koji
»~omogucavaju” izvodenje eutanazije. U slu¢aju aktivne eutanazije, koja
podrazumeva ubrizgavanje odredenih smrtonosnih supstanci, postoji rela-
tivno jasan konsenzus da to mora biti lekar. U tom slu¢aju govorimo o tzv.
PAS - samoubistvu uz asistenciju lekara (engl. physician-assisted suicide).
Ukoliko pak govorimo o pasivnoj eutanaziji, uskracivanje odredenih terapija
i tretmana moze se sprovoditi kako u kontrolisanim bolni¢kim uslovima uz
nadzor lekara, tako i u privatnim prostorima uz asistenciju ¢lanova poro-
dice, prijateljai sl.

U vecini zemalja eutanazija je zabranjena, uklju€ujuci i Republiku Srbiju. Ipak,
broj zemalja u kojima odredeni oblici eutanazije postaju regulisani pozitivnim
pravom svakoga dana raste. U ovom trenutku je u ¢ak pet evropskih drzava
eutanazija legalizovana - u Holandiji, Belgiji, Luksemburgu, Svajcarskoj
i Spaniji. Kako god, iznesene eti¢ke dileme dele i nasi ispitanici, a njihovi
stavovi o&ekivano variraju od potpunog odbijanja da misle o tom problemu,
§to je natprosecno zastupljen stav medu lekarima i medicinskim osobljem,
preko pokusSaja promisljanja o okolnostima koje bi trebalo obezbediti da bi
se otklonili razli¢iti situacioni faktori koji bi mogli da utiu na to da se pacijent
opredeli za eutanaziju, do tretiranja eutanazije kao fundamentalnog ljudskog
prava na odlugivanje o vlastitom zivotu i smrti.
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Oc&ekivano, medu nasim ispitanicima medicinski radnici, a posebno lekari, koji
su profesionalno trenirani da le¢e i da se bore za Zivote svojih pacijenata, po-
kazuju najveéi otpor prema ideji uvodenja eutanazije u zdravstvene protokole:
»Mislim da svi ovde i svi koji se bave palijativnim zbrinjavanjem treba da
promovisu zivot. To je pod broj jedan. To je na$ posao. Bez obzira na to koliko
osoba bila bolesna“ (lekarka specijalistkinja).

»Mislim da pacijenti u tim trenucima nisu ni svesni toliko tako da je i pitanje da
li mogu uopSte da odluée o tome. A i eutanazija je, po meni, nesto neljudski,
prosto, to je kao odluka o samoubistvu, je I' tako [...] na koju bi trebalo da
reaguju psihijatri? Kada nam neki pacijent kaze da ho¢e da se ubije, mi ga
poSaljemo kod psihijatra. Znaci, to je isto. Tako da to treba leciti, a ne odobriti.
U slucaju palijativnih pacijenata to treba legiti terapijom bola* (lekar).
sIskustvo pokazuje da veéina pacijenata, pacijenti ne¢e eutanaziju, o tome
pri¢a porodica” (lekarka).

Nasuprot ovoj poziciji stoje iskazi ispitanika koji govore o eutanaziji kao pravu
na izbor da se odluduje o vlastitoj smrti:

»[-..] Govek ima pravo da odlucuje, kao $to ima pravo da odlucuje o svom Zivotu,
tako ima pravo i da odluc€uje o svojoj smrti. Mislim da ima puno pravo i da je to
deo njegove li¢nosti [...] postojanje ili nepostojanje. Mislim da to ne treba da
bude religiozno pitanje, a jeste, pogotovo u tradicionalnom drusStvu kao §to
je Srbija. Mislim da je pravo na eutanaziju temeljno ljudsko pravo ¢oveka, kao
i pravo na zivot i na sve ono $to mu garantuje, recimo, Ustav. Tako da mislim
da bi svako trebalo da ima pravo da odlugi i da ta odluka ne bi trebalo da bude
stigmatizovana na bilo koji nacin. Ja verujem da bi se veliki broj terminalno
bolesnih odludio na tako nesto. Da ne prolazi kroz pakao tog kraja“ (sin &ija
je majka umrla od kancera).

»Pacijent u mukama prosto zeli da se prekine ta patnja, a kada je eutanazija

u pitanju ona nudi izlaz. Kada je razmisljanje o samoubistvu u pitanju mozda
postoji neSto Sto moze biti izlaz ako se promene okolnosti, a kada zivot i kada

je palijativno zbrinjavanje i kada je sama bolest u pitanju, koja zaista nema
nijedne svetle tacke, onda je to zaista njegovo pravo" (suprug preminule paci-
jentkinje).

Ipak, najveci je broj onih koji ukazuju na razliite probleme koje je neophodno
prevazi¢i pre i nakon potencijalne legalizacije eutanazije:

»[-.] hajmo prvo da razvijemo palijaciju i da ljudima pruzimo kvalitet Zivota do
kraja [...] pa da onda pri¢amo o eutanaziji. Inace, ako idemo obrnutim redom,
bojim se da smo kao drustvo opet u problemu” (socijalni radnik).

»Ja mislim da je eutanazija tema, zato $to to pacijenti zahtevaju, a ne zato §to
to porodica zahteva. Eutanazija nije problem samo kod nas. Nije ¢udo §to je u
svetu svega par zemalja prihvatilo eutanaziju. Ja, hajde, jesam za eutanaziju, u
situaciji kada je jasno da je to jedini nagin, kako da kazem, skracivanja patnje
tog bolesnika. Ali otvara se pitanje ko ¢e da radi eutanaziju? Ko ée da bude
dzelat? Mislim da je to moralno pitanje, eti¢ko pitanje i prosto, kazem, i oni
koji su pametniji od nas i duze o tome razmisljaju su [...] Ja sam bio u prilici da
budem u Kanadi kada su doneli zakon o eutanaziji, kada su lekari bili primo-
rani da budu ti koji moraju da potpiSu da ¢e [...] koji ¢e eutanaziju da izvrSe
[..] ja jesam za eutanaziju ali, uz jasne i odredene kriterijume — kada, kome,
kod koga, gde. To je prosto nesto §to mora biti jasno definisano i bez ikakvih
iznimki, bez ikakvih izuzetaka“ (lekar).

»[---] koji je to trenutak da se on li¢no ili ée odlucivati neko drugi u njegovo ime,
u kom c¢e biti stanju svesti da kaze — da, ho¢u to i kraj pri¢e. Da se ispoStuje
ovo njegovo da ima pravo. | ko ¢e da proceni [..] Treba da se odredi” (supruga).
,Ko zna §ta moze da sanja nocu, pa se probudi [...] Ta svest je ¢udo, ja sam
proSao faze, to supruga moja u vezi svesti, ja priam kao laik, mozda tamo
neko medicinsko osoblje, struénjak, pa to drugacije gleda [..] Mozda bi moglo
to da se reguliSe zakonom* (suprug).

»Ja samvrlo za tu ideju, s tim §to mislim da je poprilicno problemati¢no pri¢ati
o tome u sistemu gde ne postoji adekvatna palijativha nega. Onda se tu
postavlja pitanje da li neko ho¢e da se ubije zato $to ne Zeli da zivi ili zato §to



nema moguénosti da Zivi. | mislim da je u sistemima poput Belgije, Holandije,
gde ljudi imaju hospise i adekvatnu palijativhu negu, gde oni mogu da zive
kvalitetan zivot i u terminalnoj fazi bolesti, takvo pitanje relevantno i smisleno.
A mislim da je ovde problemati¢no, jer bi dosta ljudi odlucilo da se ubije zato
§to zapravo sistem ne obezbeduje adekvatnu negu pri kraju zivota. Ali §to se
same ideje tiCe, i te kako sam za to, i mislim da bi ljudi trebalo da imaju pravo
da odluce da se ubiju ukoliko su u mukama koje su neizdrzive. Svakako da
treba da imaju pravo na eutanaziju” (sin).

UMESTO ZAKLJUCKA: KA STVARANJU
DISTRIBUTIVNE MREZE PRUZALACA
PALLJATIVNOG ZBRINJAVANJA

Rastuéa drustvena potreba za razli¢itim aspektima palijativnog zbrinjavanja
otvara pitanje nove druStvene konceptualizacije njegove ponude. Prema
uvidima na8eg istrazivanja, postojeée ,stanje ponude* palijativhog zbrinjavanja
daleko je od zadovoljavajuéeg, posebno izvan velikih gradskih sredista gde
su situirani zdravstveni klini¢ki centri, koji predstavljaju svojevrsna ¢vorista
- Beograda, Novog Sada, NiSa i Kragujevca. Veéina ustanova primarne
zdravstvene zastite (unutar i van ovih ¢vori§ta) nema ni organizacione ni
ljudske kapacitete da obezbedi adekvatno palijativho zbrinjavanje pacijenata
koji lokaciono gravitiraju oko ovih ustanova.

Ovakva situacija zahteva dodatni imaginativni napor u osmisljavanju buduc¢ih
strukturnih intervencija koje bi mogle da izmene postojeé¢e poimanje
palijativnog zbrinjavanja u Republici Srbiji. U sadasnjem trenutku struktura
mreze palijativhog zbrinjavanja prati strukturu zdravstvenog sistema.
Zdravstveni sistem Srbije je organizovan kao ,decentralizovana zvezdasta
mreza“ (Galloway, 2010: 288), koja ima ¢etiri centralna ¢voriSta u ¢ijem
centru se nalaze ustanove tercijarne zdravstvene zastite — klini¢ki centri. Oko
svakog pojedinagnog klinickog centra nalaze se manje zvezdaste mreze u
¢ijim centrima su pozicionirane razli¢ite ustanove sekundarne i primarne
zdravstvene zastite. Medutim, u stvarnosti svakodnevice, ova mreza nije
podjednako prohodna za sve gradane Srbije. Oni koji zive van centralnih
¢vorova, u manjim gradovima i selima, koji su u posebno teSkom stanju koje
zahteva ¢esée promene terapije, koji nisu u stanju da se samostalno kreéu...
itd., viSe zavise od kvaliteta palijativhog zbrinjavanja koje bi mogli da dobiju u
okviru svojih domova. Nazalost, kapaciteti zdravstvenog sistema Republike
Srbije vezani za ovu vrstu usluga veoma su ograni¢eni. Nase istrazivanje
pokazuje da u sredinama u kojima organizacije civilnog drustva nude neku
vrstu usluga palijativnog zbrinjavanja postoji mnogo potencijalnih korisnika
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koji bi inaCe ostali bez neophodne nege i ove vrste usluga. Drugim re¢ima,
potraznja za palijativhim zbrinjavanjem je velika i jedini nagin na koji bi postojeci
sistem palijativhog zbrinjavanja mogao da odgovori na tu potrebu jeste da
se u njega inkorporiraju i razli¢ite usluge koje nude za to specijalizovane
organizacije civilnog drustva. Na taj nacin bi postojeéa mreza palijativhog
zbrinjavanja mogla biti: (a) oboga¢ena dodatnim uslugama palijativhe nege
i (b) geografski prosirena na podrucja gde je palijativno zbrinjavanje manje
dostupno (maniji gradovi i sela), bez znacajnijih (infrastrukturnih i kadrovskih)
proSirivanja postojecih institucionalnih kapaciteta. U idealnom slugaju,
buduéa mreza palijativhog zbrinjavanja u Republici Srbiji trebalo bi da tokom
vremena strukturno evoluira u , distributivnu mrezu“ (Galloway, 2010: 288) u
kojoj ¢e svaki pojedinacni ¢vor biti sposoban da autonomno donosi odluke o
palijativnom zbrinjavanju konkretnih pacijenata. To zna&i da bi u takvoj mrezi
organizacija i kontrola bili Siroko rasprostranjeni u celoj mrezi i integrisani u
nju, a okviru nje bi postojala relativna jednakost ¢vorova, dvosmerni karakter
njihovih medusobnih veza, visok nivo redundantnosti uz odsustvo unutrasnje
hijerarhije (Galloway, 2010: 288). Naravno, projekat izgradnje ovakve mreze
nemogu¢ je bez podizanja svesti o0 znacaju pruzanja palijativnog zbrinjavanja
zasnovanog na postovanju ljudskih prava i li€¢nog dostojanstva palijativnih
pacijenata i ¢lanova njihovih porodica, kao i na predanom radu na podizanju
kompetencija u palijativnom zbrinjavanju zaposlenih u drzavnim (zdravstvenim
i socijalnim) ustanovama i organizacijama civilnog drustva.

PRILOG 2 - VODIC ZA FOKUSGRUPNU
DISKUSIJU: PRIMAOCI USLUGA

L Uvob (15 MINUTA)

Medusobno upoznavanje i objasnjavanje svrhe fokusgrupnog intervjua. Defini-
sanje pravila ponasanja. Od svakog uc¢esnika se trazi da kaze nesto o sebi
da bi se ispitanici medusobno upoznali i lak§e ostvarili komunikaciju tokom
intervjua

Dobar dan, moje ime je , i ja ¢u biti moderatorka ove diskusije.

Moj zadatak je da moderiram tok ovog razgovora i da vodim racduna o tome
da pokrijemo sve vazne teme koje ¢emo danas pokrenuti, kao i da svakom
ucesniku u razgovoru pruzim priliku da kaze najvaznije od onog $to misli i
oseca. Cilj naseg danasnjeg okupljanja jeste da utvrdimo s kakvim se sve
druStvenim i pravnim problemima srec¢u oboleli kojima je potrebna pali-
jativna nega u Srbiji danas. Zelim da ¢ujem va$a misljenja, misljenje svakog
sagovornika je podjednako vazno, a vasi odgovori se ne vrednuju kao ta¢ni
ili pogresni. Vasi odgovori ¢e pomoc¢i u analizi i formulisanju preporuka kako
da zakoni i procedure §to bolje odgovore na potrebe pacijenata i njihovih
porodica. Volela bih da mi kazete sve $to S§to smatrate da je vaznoiuvezis

temom na$eg razgovora ¢ak i ako vas to nismo pitali.

Hvala vam §to ste nasli vremena da ucestvujete u ovom razgovoru. Kao §to
¢ete videti, pokrenu¢emo vise razliitih tema, a ja vas molim da o svakoj od
njih slobodno raspravljamo i pritom poStujemo i ona gledista koja se razlikuju
od nasih.

U tom smislu kratko ¢u vam predstaviti neka od osnovnih pravila koja éemo
poStovati tokom ove grupne diskusije:
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Uvazavanje razlika. Sigurna sam da éete ovde mozda &uti misljenja i stavove
sa kojima se ne slazete. To je sasvim u redu i o¢ekivano, i nadam se da ¢ete
se, ako nadete za shodno, suprotstaviti takvim mis$ljenjima ili stavovima na
uljudan i primeren nacin. Isto tako, moze se desiti da tokom razgovora pro-
menite svoje dosadasnje stavove o nekoj temi zbog toga §to ste Culi neki novi
argument. Molim vas da to podelite sa mnom ukoliko se desi.

Vazno pravilo - uvek govori samo jedna osoba. Zbog toga $to postujemo
svacdije 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 kaze.

Poverljivost/anonimnost. Ovaj razgovor je potpuno anoniman i sve §to nam
kazete smatraéemo krajnje poverljivim. 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 neée biti u stanju da vas stvarni
identitet dovede u vezu sa onim §to ste ovde rekli. Sasvim ste slu¢ajno izabrani
da postanete ¢lan ove grupe i veoma cenimo 8to ste nasli vremena da nam se
pridruzite. Pored mene se nalazi ovaj mali diktafon, kakav koriste i novinari.
Diktafon ée mi pomoci da taéno zabelezim vaSe reci. Na osnovu tog zvuénog
zapisa niko sem mene nece biti u stanju da rekonstruiSe ko je od vas Sta ta¢no
rekao. Diktafon koristimo samo zato §to nam je vazna svaka vaSa re¢ i hoéemo
da je zabelezimo. Na taj nac¢in, ne moram da zapisujem ono $to govorite i
mogu da se usredsredim na tok same diskusije.

> Viovde 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 nac&in ovde reprezentujete i njih te osim
svog miSljenja o pojedinim temama o kojima ¢éemo razgovarati mozete

slobodno da iznesete i njihova misljenja i stavove ukoliko su vam poznati.
- Mozete da govorite potpuno slobodno, nama je vazno da vas ¢ujemo.
- Zelim da se svi dobro oseéaju - razumem da je ovo sasvim novo iskustvo
zavas, 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 ¢lan vase 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 pomodi da
se bolje upoznamo da bismo $to uspesdnije obavili ovaj razgovor.

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

I . PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE(30 MINUTA)

Svrha: U ovom delu razgovora treba, s jedne strane, prikupiti informacije od
ispitanika (pacijenata i ¢lanova njihovih porodica) o tome da li im je uopste
poznat koncept palijativne zaStite i Sta o njemu misle, a s druge strane, moti-
visati ih da pokus$aju da retroaktivno identifikuju mesta:

potencijalne diskriminacije,
unutarinstitucionalnih i meduinstitucionalnih napetosti,
disfunkcionalnosti postojeé¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema,
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institucionalnih dobrih praksi,

na osnovu iskustava kroz koja prolaze ili su prosli.



Pitanja:
1. Kvalitet palijativne nege

Da li znate §ta podrazumeva palijativna zaétita? Sta bi ona trebalo da obuhvata?
Kakav je, prema vasem misljenju, kvalitet palijativne zastite u Srbiji?
Koje su vam sve usluge potrebne u okviru palijativhog zbrinjavanja:

medicinska nega,

usluge socijalnih radnika,
usluge fizioterapeuta,
psiholog,

vy ovv

podr8ka ustanova zdravstvene i socijalne zastite u smislu dobijanja
medicinsko-tehni¢kih pomagala,

\/

podr§ka duhovnika,
> nesto drugo (navesti $ta).

Da li biste rekli da ste bili blagovremeno informisani o dostupnim uslugama
u okviru sistema zdravstvene i socijalne zastite koje se odnose na palijativhu
podrsku i negu? Na koji nac¢in 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 g ste koristili usluge savetovalista? Kakvo je va$e iskustvo, kako radi, da
lipomazeisl.?

Da li da biste dobili neophodnu pomoé i negu morate da posecujete vise
zdravstvenih ustanova ili sve neophodne usluge palijativne zaStite mozete
da zadovoljite unutar jedne ustanove?

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

2. Terapija

Da li ste nekad odbili predlozeni lek, infuziju, veStacko hranjenje, stavljanje
na aparat ili neku drugu terapijsku proceduru?

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 na sporedna dejstva lekova koje dobijate u okviru terapije
bola? Da li su vam poznati dvostruki efekti tih lekova, da oni pomazu, ali i 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 i postoje neke situacije u
kojima je to opravdano?

Da li uvek sami odlu¢ujete o svom le¢eniju, tj. nezi, ili ne? Ako ne, ko odluéuje
umesto vas (lekar, srodnik... ko)?

3. Prava

Da li ste upoznati s pravima koja pacijenti imaju tokom kori§¢enja usluga
palijativne zastite?

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

Da li ste imali nekih te§koc¢a u ostvarivanju prava na pristup razli¢itim
uslugama palijativnog zbrinjavanja u nekoj od zdravstvenih ustanova?
Kojoj? Mozete li nam reéi 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 ostvarite to pravo posle zalbe?

Da li znate da je moguée unapred dati izjavu o svom daljem tretmanu i odrediti
blisko lice koje vas moze zastupati u tome? Poznajete li nekoga ko je ostvario
to pravo? Da li vas je vas lekar informisao o tom pravu?

Sta mislite 0 moguénosti uvodenja prava pacijenata da odluée o sopstvenoj
eutanaziji?
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4. Vaninstitucionalna podrska

> NVO

Da li ste imali prilike da koristite usluge udruzenja (BELhospice, Caritas i sl.)?
Kako procenjujete pristup uslugama sistema u odnosu na one koju pruzaju
udruzenja?

Sta je to $to jedni pruzaju, a drugi ne?

Koja usluga, prema vasem misljenju, nedostaje, tj. koju uslugu nijedan
pruzalac usluga ne pruza (ni sistemski, ni NVO)?

Koji oblik podr§ke smatrate adekvatnijim — podr§ku posebno formiranih pro-
fesionalnih timova za palijativnhu podr$ku i pomo¢ u kuéi ili smestaj u posebno
formiranim jedinicama (ili potencijalno ustanovama) za palijativhu negu?
Da li je opravdano predvideti dodatne usluge uz formiranje posebnih centara
za boravak izvan porodice i ustanova socijalne zastite?

-»> Pomo¢ u kugéi: porodica, prijatelji, bliske osobe i plaéena pomoé

Ko vam pomaze u kuéi? Koliko se oslanjate na pomo¢ bliskih osoba, i kojih?
Da li imate pla¢enu pomoc¢?

Da li je neko od osoba koje vam pomazu proSao neku vrstu obuke za pruzanje
palijativne nege? Kada i gde? Da li mislite da je to dovoljno?

lll. POGLED U BUDUCNOST (15 MINUTA)

Svrha: Poku$aj da se uspostavi veza izmedu fragmentarnih iskustava vezanih
za razlicite oblasti svakodnevice korisnika palijativhe zastite o kojima je bilo
rec¢i u prethodnom delu razgovora i mogucih pravaca delovanja u budu¢nosti
u svrhu pobolj$anja socijalnog poloZaja obolelih. Smisao ovog dela razgovora
jeste daispitanici poku$aju da mapiraju prostor moguce organizovane soci-
jalne akcije i detektuju socijalne aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koji
bi trebalo da budu nosioci ovog procesa.

Pitanja:

Na Sta bi, prema vasem misljenju, trebalo usmeriti napore za poboljSanje
kvaliteta palijativne zastite u Srhbiji:

- prevenciju incidencije bolesti,
podizanje dijagnosti¢kih kapaciteta zdravstvenih ustanova,

- 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 pove-
zani sa sistemom — u zdravstvenim institucijama, drzavnoj administraciji i
lokalnoj samoupravi, bankama i osiguravajuéim drustvima),

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

- podizanje svesti stanovni$tva o neophodnosti organizovanja palijativhe
zastite,

- nesto drugo (navesti §ta)?

Kolika je, prema vadem misljenju, potreba za odeljenjima palijativhe zastite u
okviru zdravstvenog sistema?

Sta treba uginiti da bi ova nega bila dostupna svima?

Kakva, prema vasem misljenju, treba da bude uloga centara za socijalni rad?
Sta bi, prema vagem misljenju, najvise doprinelo pobolj$anju socijalnog
polozaja obolelih i ¢lanova njihovih porodica?

Zelite li ne$to da dodate §to smatrate vaznim za razumevanje razligitih
drustvenih problema s kojima se srec¢u oboleli i ¢lanovi njihovih porodica,
§to nismo obuhvatili nas§im dosadas$njim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!



PRILOG 3 - VODIC ZA FOKUSGRUPNU
DISKUSIJU: PRUZAOCI USLUGA

L Uvob (15 MINUTA)

Il. PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE(30 MINUTA)

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zapo-
slenih u ustanovama koje pruzaju usluge palijativne zastite), s jedne strane, o
tome da li im je uopSte poznat koncept palijativne za$tite i $ta o njemu misle,
a s druge strane, da pokus$aju da identifikuju mesta:

potencijalne diskriminacije,
unutarinstitucionalnih i meduinstitucionalnih napetosti,
disfunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema

vovovov

institucionalnih dobrih praksi

na osnovu iskustva u vlastitim institucijama, ali i na osnovu komunikacije (licne

i institucionalne) s drugim institucijama.
Pitanja:
5. Kvalitet palijativhe nege

Da li znate $ta podrazumeva palijativna zastita? Sta bi ona trebalo da obuhvata?
Kakav je, prema vagem misljenju, kvalitet palijativne zastite u Srbiji?

Koje su sve usluge dostupne u okviru palijativhog zbrinjavanja pacijenata:

-»> medicinska nega,

- usluge socijalnih radnika,

-> usluge fizioterapeuta,
N

psiholog,

- podrska ustanova zdravstvene i socijalne zaStite u smislu dobijanja
medicinsko-tehni¢kih pomagala,

- podr§ka duhovnika,

- nesto drugo (navesti §ta)?

Na koji nacdin se pacijenti informiSu o dostupnosti ovih usluga?

Da li u va$oj zdravstvenoj ustanovi postoji savetovaliSte za pacijente? Da li
pacijenti koriste usluge savetovali$ta i u kom obimu? Kakvo je iskustvo vase
institucije, kako radi, da li pomaze i sl.?

Da li pacijenti u vaSoj ustanovi mogu dobiti svu neophodnu pomoc¢ i negu ili
moraju da poseduju vise razligitih zdravstvenih ustanova?

Da li u vasoj ustanovi pacijenti kojima je potrebno palijativho zbrinjavanje
imaju prednost kod zakazivanja pregleda i ¢ekanja na zakazane preglede?
Kolika je, prema vasem misljenju, potreba za odeljenjima palijativhe zastite?
Na koja odeljenja postojecih bolnica umiruéi pacijenti mogu biti primljeni na
kratku hospitalizaciju radi ublazavanja bola ili nekog drugog zdravstvenog
problema?

Koliko je zdravstvenih radnika/saradnika i kog struénoobrazovnog profila,
koji rade kod pruzaoca ovih usluga, proslo obuku i unapredilo svoja znanja o
palijativnom zbrinjavanju u poslednjih pet godina? Koliko ¢esto se edukacije
obavljaju? Da li se obavlja osvezavanje znanja veé edukovanih polaznika?
Koliko je socijalnih radnika i kog stru¢énoobrazovnog profila, koji rade kod
pruzaoca ovih usluga, pro$lo obuku i unapredilo svoja znanja o palijativnom
zbrinjavanju, u poslednjih pet godina? Koliko se ¢esto edukacije obavljaju?
Da li se obavlja osvezavanje znanja ve¢ edukovanih polaznika?

Uloga centara za socijalni rad u pruzanju zdravstvene nege - pitanja sta-
rateljstva, vr§enja 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?
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6. Terapija

Da li pacijent koji je palijativno zbrinut ima pravo da odbije predlozeni lek,
infuziju, ve$tacko hranjenje, stavljanje na aparat ili neku drugu terapijsku pro-
ceduru koja mu je preporu¢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?

7. Prava

Da li ste upoznati s pravima koja pacijenti imaju tokom koriS¢enja usluga
palijativne zastite?

Sta je, prema vagem misljenju, najveéi problem potencijalnih korisnika pali-
jativnog zbrinjavanja i njihovih porodica prilikom ostvarivanja prava na pali-
jativhu negu?

Da li svi pacijenti imaju jednake moguénosti da ostvare pravo na pristup
razli¢itim uslugama palijativnog zbrinjavanja u nekoj od zdravstvenih ustano-
va? Mozete li nam reci nesto visSe o tome?

Da li ste u praksi imali sluGajeva da su pacijenti iskoristili pravo da unapred
daju izjavu o svom daljem tretmanu kojom su odredili blisko lice koje ih moze
zastupati u tome? Poznajete li nekoga ko je ostvario to pravo? Da li je to Gesta
pojava?

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

8. Vaninstitucionalna podrska:

Da liimate pacijente koji koriste usluge udruzenja (BELhospice, Caritasii 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 organizuje u okviru sluzbi za
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kuénu negu pri ustanovama primarne zdravstvene za$tite, kakav je odnos u
smislu nadleznosti izmedu sluzbi za kuénu negu (le¢enje), jedinica za pali-
jativno zbrinjavanje pri bolnicama i udruZenja za palijativno zbrinjavanje? Ima
li povezanosti u radu, upucivanja pacijenata? U kojoj su meri usluge koje se
pruzaju uporedive?

Sta mislite da li je opravdano razmisljati o formiranju posebnih centara pali-
jativne zastite za boravak izvan porodice i ustanova socijalne zastite?

I1l. POGLED U BUDUCENOST (15 MINUTA)

Svrha: Pokus$aj da se uspostavi veza izmedu fragmentarnih iskustava vezanih
za razlicite oblasti svakodnevice korisnika palijativne zastite i zaposlenih u
ustanovama koje pruzaju uslugu palijativhog zbrinjavanja pacijenata o ko-
jima je bilo reci u prethodnom delu razgovora i moguéih pravaca delovanja
u buduénosti u svrhu poboljSanja socijalnog polozaja obolelih i zaposlenih u
ovim ustanovama. Smisao ovog dela razgovora je da ispitanici poku$aju da
mapiraju prostor moguce organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne
aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koje bi trebalo da budu nosioci ovog
procesa.

Pitanja:

Na Sta bi, prema vasem misljenju, trebalo usmeriti napore za poboljSanje

kvaliteta palijativne zastite u Srbiji?

- prevenciju incidencije bolesti,

- podizanje dijagnosti¢kih kapaciteta zdravstvenih ustanova,

- 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 pove-
zani sa sistemom — u zdravstvenim institucijama, drzavnoj administraciji i
lokalnoj samoupravi, bankama i osiguravaju¢im drustvima),

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

-> podizanje svesti stanovniStva o neophodnosti organizovanja palijativhe
zastite,

-> nesto drugo (navesti $ta)?

Sta bi, prema vagem misljenju, najvise doprinelo pobolj§anju socijalnog
polozaja obolelih, ¢lanova njihovih porodica, ali i zaposlenih u ustanovama
koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja umiruéih pacijenata?

Zelite li ne$to da dodate §to smatrate vaznim za razumevanje razligitih
drustvenih problema s kojima se srec¢u oboleli, ¢lanovi njihovih porodica i
zaposleni u ustanovama koje pruzaju usluge palijativhog zbrinjavanja, §to
nismo obuhvatili naSim dosadasnjim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!
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PRILOG 4 - VODIC ZA FOKUSGRUPNU
DISKUSIJU: KREATORI JAVNIH POLITIKA

L Uvob (15 MINUTA)
Il.. PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE (30 MINUTA)

Svrha: U ovom delu razgovora treba prikupiti informacije od ispitanika (zapo-
slenih u institucijama koje su na razli€ite na¢ine uklju¢ene u proces kreiranja
javnih politika), s jedne strane, o tome da li im je poznat koncept palijativhe
zastite i $ta o njemu misle, a s druge strane, da pokus$aju da identifikuju mesta:

potencijalne diskriminacije,
unutarinstitucionalnih i meduinstitucionalnih napetosti,
disfunkcionalnosti postoje¢eg zdravstvenog i Sireg institucionalnog sistema,

voyov oy

institucionalnih dobrih praksi,

na osnovu vlastitih ekspertskih uvida o radu institucija/organizacija u okviru i
izvan drzavnog sistema zdravstvene i socijalne zastite i njihovih medusobnih
odnosa.

Pitanja:

Koji je cilj palijativhog zbrinjavanja i §ta se njime Zeli i moze postic¢i? (mogu
se dobiti razli¢iti stavovi s obzirom na ugao posmatranja i funkciju u sistemu)
Kakav je, prema vasem misljenju, kvalitet palijativne zastite u Srbiji?

Koje sve usluge treba da budu dostupne u okviru palijativhog zbrinjavanja

pacijenata:
- medicinska nega,

- usluge socijalnih radnika,
- usluge fizioterapeuta,
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psiholog,

- podrSka ustanova zdravstvene i socijalne zaStite u smislu dobijanja
medicinsko-tehni¢kih pomagala,

-~ podrska duhovnika,
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 (hospica) i definisanje njihovog delokruga
rada?

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

Da li postoji medusektorska saradnja izmedu sistema socijalne za$tite i
sistema zdravstvene zastite u oblasti palijativhog zbrinjavanja? Ako postoji,
u ¢emu se ona ogleda?

Kako vidite ulogu centara za socijalni rad i gerijatrijskih ustanova u pruzanju
palijativhog zbrinjavanja? Da li pravite razliku izmedu pruzaoca palijativhog
zbrinjavanja i gerijatrijskih ustanova?

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

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

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

Da li mislite da su domovi za stara lica osposobljeni da pruzaju palijativho
zbrinjavanje — u vezi sa pitanjem 8ta smatraju palijativnim zbrinjavanjem?
Kako ostvariti ravnomernu teritorijalnu rasprostranjenost sluzbi za palijativho
zbrinjavanje, s obzirom na to da palijativno zbrinjavanje postoji u veéim centri-
ma, ¢ime se zapostavljaju stanovnici manjih mesta u Srbiji?

lll. POGLED U BUDUCNOST (15 MIN)

Svrha: Pokusaj da se uspostavi veza izmedu fragmentarnih iskustava vezanih
za razliCite oblasti svakodnevice korisnika palijativhe zastite i zaposlenih u
ustanovama koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja pacijenata o kojima
je bilo reci 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 poku$aju da
mapiraju prostor moguce organizovane socijalne akcije i detektuju socijalne
aktere (institucije, organizacije i sluzbe) koje bi trebalo da budu nosioci ovog

procesa.

Pitanja:

Na Sta bi, prema vasem misljenju, trebalo usmeriti napore za poboljSanje

kvaliteta palijativne zastite u Srhiji?

- prevenciju incidencije bolesti,

- podizanje dijagnosti¢kih kapaciteta zdravstvenih ustanova,

- 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 pove-
zani sa sistemom — u zdravstvenim institucijama, drzavnoj administraciji i
lokalnoj samoupravi, bankama i osiguravajuéim drustvima),

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

- podizanje svesti stanovni$tva o neophodnosti organizovanja palijativhe
zastite,

- nesto drugo (navesti §ta)?

Sta bi, prema vagem misljenju, najvise doprinelo pobolj$anju socijalnog

poloZzaja obolelih, ¢lanova njihovih porodica, ali i zaposlenih u ustanovama
koje pruzaju uslugu palijativnog zbrinjavanja umiruéih pacijenata?

()



Sta su, prema vasem misljenju, najveéi izazovi u kreiranju adekvatne javne
politike kojom bi se regulisala oblast palijativne zastite umirucih pacijenata?
Zelite li ne$to da dodate §to smatrate da je vazno za razumevanje razligitih
drustvenih problema sa kojima se susre¢u oboleli, ¢lanovi njihovih porodica
i zaposleni u ustanovama koje pruzaju usluge palijativnog zbrinjavanja, §to
nismo obuhvatili nasim dosadasnjim razgovorom?

HVALA VAM STO STE UCESTVOVALI!

ZAKLJUCAK




Podizanje kompetencija relevantnih za palijativno zbrinjavanje zaposlenih u
drzavnim (zdravstvenim, socijalnim, ali i obrazovnim) ustanovama i organizaci-
jama civilnog drustva klju¢no je za uspostavljanje funkcionalne nacionalne
mreze za palijativno zbrinjavanje koja bi bila u stanju da odgovori na rastuc¢u
potrebu za ovom vrstom usluga. Ove kompetencije ne uklju€uju samo os-
vajanje profesionalnih znanja i vestina ve¢ i formiranje odredenih stavova,
koji omogucavaju visok kvalitet usluga i profesionalnu rezilijentnost profe-
sionalaca u odnosu na izazove koji proisti¢u iz empatijskog i saosecéajnog
uznemirenja §to je uobi¢ajeni profesionalni rizik za zaposlene u oblasti pali-
jativnog zbrinjavanja.

Razvijanje empatijske moralnosti, saosec¢anja i stava da je i u najtezim situ-
acijama mogucée poboljSati kvalitet Zivota palijativhog pacijenta unutar ob-
razovnog sistema i posebno Skolskih kurikuluma predstavlja temelj za us-
postavljanje mreze za palijativho zbrinjavanje koja ¢e biti decentralizovana,
dostupna ivan veéih centara i zasnovana na principima postovanja osnovnih
ljudskih prava i ljudskog dostojanstva palijativnih pacijenata bez obzira na
tezinu njihove klinicke slike, rod i/ili socijalno poreklo.

U tom smislu i ovaj rukopis zavr§avamo artikulacijom odredenih preporuka:

ZA INSTITUCIONALNI SISTEM

> Neophodno je definisanje NOVE strategije za palijativno zbrinjavanje. (Nota
bene: Postojeca Strategija za palijativno zbrinjavanje je istekla davne 2015.
godinel)

-> Osobe na kraju Zivota koje se nalaze u te§kom zdravstvenom stanju imaju
pravo na istu zakonsku zastitu kao i drugi gradani Srbije. Zbog njihovog
teSkog zdravstvenog stanja one bi trebalo da dobiju i dodatnu za&titu u
svakom pogledu. Umiruci pacijenti treba da uzivaju sva osnovna prava
pacijenata u skladu sa zakonom bez obzira na njihovo socijalno poreklo,
konfesionalnu pripadnost ili bilo koje drugo identitetsko obelezje. Ne
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bi trebalo da postoji bilo kakva diskriminacija ni u pogledu njihovog
zdravstvenog statusa.

Postovanje ljudskog dostojanstva trebalo bi da bude prioritet kada su u
pitanju umiruci pacijenti, jer je to pravo garantovano Ustavom Srbije, kojim
se zabranjuje svaka vrsta nehumanog ponasanja.

Neophodno je poStovati sva prava pacijenata u praksi palijativhog
zbrinjavanja, a posebno pravo na informisani pristanak, koji treba traziti
bilo od pacijenta, bilo od zakonskog zastupnika, ¢lana porodice ili nekog
drugog bliskog lica.

Neophodno je nastaviti rad na unapredivanju zakonske regulative, proto-
kola i priruénika dobre prakse, $to ée doprineti unapredenju praksi u radu
sa umiruc¢im pacijentima.

- Omoguditi specijalistima za palijativhu medicinu da prepisuju lekove.

Neophodno je revidirati postojeci Pravilnik o specijalizacijama i supspeci-
jalizacijama i omoguc¢iti dodatno obrazovanje iz ove grane medicine (sa
najmanje supspecijalizacijom iz medicine bola i gerijatrije, jer su ove dve
grane mozda i najvaznije za palijativno zbrinjavanje),

Neophodno je formulisati i usvojiti odgovarajuée zakonske propise/smer-
nice o tome koji pacijent treba kakav smestaj i u kom trajanju. Ova uredba
treba da sadrzi i listu dijagnoza koje podrazumevaju smestaj u specijal-
izovanim jedinicama za palijativno zbrinjavanje.

Neophodno je formulisati i usvojiti odgovarajuée zakonske propise/smer-
nice o smeStaju pacijenata iz drugih jedinica u okviru zdravstvenog siste-
ma u jedinice za palijativno zbrinjavanje (objasnjenje: postoje¢e misljenje
je da su palijativno zbrinjavanje, odnosno jedinice za palijativno zbrinja-
vanje mesta za smestaj pacijenata koji su u terminalnoj fazi bolesti. Ovakva
praksa nepotrebno veoma optereéuje jedinice za palijativno zbrinjavanje.
U inostranstvu takve pacijente posec¢uju specijalisti palijativne medicine u
mestima gde su primljeni i dogovaraju termine za premestaj. Prednost u
smestanju u jedinice za palijativno zbrinjavanje imaju pacijenti van bolnica
koji se primaju na kratkotrajni boravak radi ublazavanja simptoma, a kada
se, i ako se, neko mesto oslobodi, pacijenti se prebacuju sa odeljenja na
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koje su primljeni).

Povecéati broj zaposlenih u jedinicama za palijativho zbrinjavanje i
odeljenjima za ku¢nu negu kako bi zbrinjavanje palijativnih pacijenata u
ustanovama i kod kuce bilo adekvatno.

Umiruéim pacijentima je svakako potrebna podrska porodice i, ukoliko
je to moguce, treba ukinuti ograni¢enja poseta jedinicama za palijativno
zbrinjavanje (pozeljno bi bilo da takva odeljenja budu fizi¢ki odvojena od
drugih odeljenja da se ne bi uznemiravali drugi pacijenti).

Medicinski propisi ne propisuju nikakve posebne norme za palijativhu
medicinu kao medicinsku granu. Specijalisti interne medicine (kojima,
smatra se, pripadaju i specijalisti palijativne medicine) obi¢no imaju 4-5
prijema/otpusta i 25-30 specijalisti¢kih i konsultativnih pregleda tokom
nedelju dana. U slu€aju palijativne medicine, ovo je nerealno, jer palijativho
zbrinjavanje pacijenata zahteva znatno vise vremena zbog specifi¢nosti
simptoma svakog pacijenta i njihovog intenziteta.

Neophodno je formulisati protokole u centrima za socijalni rad za zbrinja-
vanje i smestaj palijativnih pacijenata.

Neophodno je osigurati psihosocijalnu podrsku pacijentima i ¢lanovima
njihovih porodica u okviru svake jedinice za palijativho zbrinjavanje.

> Veoma je vazno prepoznati prava neformalnih negovatelja na nivou politike

i svakodnevice uvodenjem: programa psihosocijalne podrSke, programa
nege za predah za ¢lanove porodice, finansijske pomoéi i direktne podrske
u opremi.
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ZA SEKTOR CIVILNOG DRUSTVA

- Neophodno je sistemski identifikovati organizacije civilnog drustva koje
se bave razli¢itim aspektima palijativnog zbrinjavanja pacijenata i ¢lanova
njihovih porodica i napraviti registar organizacija civilnog drustva koje
pruzaju usluge palijativhog zbrinjavanja.

- Registar treba da sadrzi informacije o: (a) organizaciji civilnog drustva,
(b) vrsti usluga koje ta organizacija pruza (uklju¢ujuci geografski region
u kojem posluje), i (c) imena zaposlenih/aktivista/volontera (ukljuéujudéi
njihove profesionalne i obrazovne kompetencije) koji pruzaju ove usluge.

- Registar treba da bude dostupan svim zdravstvenim ustanovama i ustano-
vama socijalne zastite, zdravstvenim radnicima, socijalnim radnicima, psi-
holozima, pacijentima i &lanovima njihovih porodica.

- Neophodno je formulisati i usvojiti odgovarajuci program usluga za licen-
cirane pruzaoce usluga organizacija civilnog drustva, kao i zakonske pro-
pise/smernice o etickim i profesionalnim standardima koje organizacije
civilnog dru$tva treba da ispune ako Zele da postanu deo mreze.

> Neophodno je formulisati i usvojiti odgovarajuc¢e zakonske propise/smer-
nice o buduéim vezama i nadleznostima izmedu institucionalnih aktera i
organizacija civilnog drustva na terenu.

- Neophodno je kreirati podmreze organizacija civilnog druStva prema vrsti
usluga - ku¢na nega, dnevni boravak i stanovanje uz podrsku, na regional-
nom (u okviru Srbije &etiri geografska regiona) i nacionalnom nivou.

- Organizacije civilnog drustva treba da kreiraju obuke za volontere u lokal-
nim zajednicama za pruzanje podrske (formalnim i neformalnim) negov-
ateljima i pacijentima.

OPSTA PREPORUKA
- Neophodno je napraviti korake ka stvaranju pretpostavki za uspostavljanje

regionalne mreze Zapadnog Balkana koja bi omoguéila razmenu iskustava
i povecéanje znanja o palijativnom zbrinjavanju.
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OBRAZOVANJE ZA SAOSECANIJE

ISIDORA JARIC

REZIME

Knjiga Obrazovanje za saosecanje nastoji da razume razloge sistemskog mar-
ginalizovanja teme palijativhog zbrinjavanja u zdravstvenom sistemu Republike
Srbije, ali i Sirem drustvenom kontekstu. Posmatrajuci palijativno zbrinjavanje
kao deo integrisanih zdravstvenih usluga usmerenih na pacijente koje imaju
za cilj da ublaze ozbiljne zdravstvene patnje pacijenata na kraju Zivota (kako
one fizicke, tako i psihicke, socijalne i duhovne), autorka nastoji da rekonstruise
aktuelno stanje, mapira probleme i promisli moguée pravce organizovanog
drusStvenog delanja.

Kompozicija knjige uklju€uje tri istrazivanja radena na razli¢itim vrstama
empirijskih podataka, koja mapiraju tri razli¢ita aspekta realnosti unutar
kojih se konceptualizuje tema i strukturiSu koordinate sistema palijativhe
zastite. U prvom istrazivanju u fokusu autorkine paznje su mediji i njihova
uloga u postavljanju javne agende koja ima za cilj da senzibiliSe javnost za
temu i specifi¢ni holisti¢ki pristup palijativnom zbrinjavanju. Studija analizira
izveSatavanje dnevnih listova i nedeljnika koji se distribuiraju na nacionalnom
nivou o istrazivanoj temi u periodu od pet godina (2017-2021). NaZzalost, nalazi
istrazivanja pokazuju nedovoljnu involviranost medija u podizanju svesti
unutar javnog prostora o ovoj temi ukljuéujucéi i njenu politicku zloupotrebu (t;.
pretvaranje izveStavanja o palijativnom zbrinjavanju u PR aktivnosti koje imaju
za cilj da promoviSu odredene politiCke aktere, partije i/ili drzavne institucije
i zvani¢nike. U drugom istrazivanju autorka fokus interesovanja pomera ka
sferi obrazovanja koju interpretira kao kljuénu za podizanje kapaciteta ljudskih
resursa buducéih profesionalaca u polju palijativhog zbrinjavanja. Prateci s

jedne strane ciljeve u polju srednjoskolskog i visokoSkolskog obrazovanja
koje postavljaju glavni strateSki dokumenti vezani za razvoj palijativhog
zbrinjavanja (Strategija, 2009; Akcioni plan, 2009), a s druge strane, neophodne
kompetencije koje bi profesionalci u ovom polju trebalo da steknu tokom
Skolovanja, autorka analizira nedavno reformisane kurikulume srednjih
medicinskih 8kola i novoakreditovane (2021) kurikulume medicinskih fakulteta
na teritoriji Republike Srbije. Poslednja studija predstavlja svojevrsni reality
check stvarnog stanja i dostupnosti usluga palijativhog zbrinjavanja u Republici
Srbiji. Istrazivanje sprovedeno uz pomo¢ fokusgrupnih intervjua nastoji da
artikuliSe glasove razli¢itih drustvenih aktera koji su na razli¢ite nacCine
ukljuéeni u mrezu palijativnog zbrinjavanja, bilo kao: (a) kreatori javnih politika
(predstavnici razli¢itih institucija, udruzenja i organizacija), (b) pruzaoci usluga
(lekari, medicinske sestre, negovatelji, psiholozi, socijalni radnici isl.) ili kao (c)
oni kojima se te usluge pruzaju (palijativni pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica).
Analiza prikupljenog empirijskoj materijala bolno svedog&i o marginalnom
polozaju jedinica za palijativno zbrinjavanje unutar zdravstvenog Sistema
Srbije, nedovoljnoj dostupnosti ovih kapaciteta, odsustvu dostupne psiholoske
i socijalne podrske, ali i sistemskom odsustvu odredenih kompetencija (koje
se u tekstu strategije generi¢ki imenuju kao saoseéanje) kod zaposlenih.

Studija nastoji da podigne svest o znacaju sistemskog pristupa u obrazovanju
budugih profesionalaca u polju palijativnog zbrinjavanja i njihovog obuéavanja
ne samo u osvajanju odredenih medicinskih znanja i vestina, vec¢ i vestina koje
ée im omoguciti da empatijsku i saosecéajnu uznemirenost, koja je deo profe-
sionalnog rizika profesije, nauc¢e da kontroliSu kako ne bi doziveli saosecajni
zamor, pregorevanje i habituaciju. Bez osve$¢ivanja ovih procesa i njihove
kontrole nije moguce obavljati ovaj posao u duzem vremenskom periodu, bar
ne na zadovoljavajuci nacin, a o tome svedoce i rezultati poslednje studije.

Kljuéne redéi: obrazovanje, palijativno zbrinjavanje, empatija, saosecanje,

mediji, obrazovni sistem, zdravstveni sistem, sociologija obrazovanja,
sociologija medicine
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EDUCATION ON COMPASSION

ISIDORA JARIC

SUMMARY

The book Education on Compassion seeks to comprehend the reasons for the
systemic marginalization of the palliative care subject within the health system
of the Republic of Serbia, as well as the broader social context of Serbian soci-
ety. Observing palliative care as part of integrated health services for patients
aimed at alleviating the serious health suffering at the end of life (both physical
and mental, social and spiritual), the author seeks to reconstruct the current
situation, map problems and contemplate possible directions of organized
social action.

The composition of the book features three researches performed on different
types of empirical data, which map three diverse aspects of reality, within which
the topic is conceptualized, and the coordinates of the palliative care system
are structured. In the first research, the author’'s focus is on the media and
their role in setting a public agenda, with the aim to sensitize the public to the
subject, but also to the specific holistic approach to palliative care. The study
analyzes the reporting on the research topic of dailies and weeklies which are
distributed at the national level, over a period of five years (2017-2021). Unfor-
tunately, the research findings point to insufficient media attention dedicated
to educating the public on the topic, while also detecting its political abuse (i.e.
turning palliative care reporting into PR activities aimed at promoting certain
political actors, parties and / or state institutions and officials). In the second
study, the author shifts the focus of interest towards the sphere of education,
which she considers key to raising the human resources capacity of future
professionals in the field of palliative care. While on one hand monitoring the
goals in the field of secondary and higher education set by the main strategic
documents related to the development of palliative care (Strategy, 2009 and

Action Plan, 2009), and on the other, the necessary competencies that profes-
sionals in this field should acquire during their education, the author analyzes
the recently reformed curricula of secondary medical schools and the newly
accredited (2021) curricula of medical faculties in the territory of the Republic
of Serbia. The final study is a sort of a ‘reality check’ of the actual situation and
availability of palliative care services in the Republic of Serbia. The research
which is conducted using the methodology of focus group interviews, seeks
to articulate the voices of different social actors involved in the palliative care
network in different ways, such as: (a) policy makers (representatives of vari-
ous institutions, associations and organizations), (b) service providers, nurses,
care-givers, psychologists, social workers, etc.) or (c) those to whom these
services are provided (palliative patients and members of their families). The
analysis of the collected empirical material painfully testifies to the marginal
position of palliative care units within the Serbian health system, insufficient
availability of these capacities, lack of available psychological and social sup-
port, but also systemic absence of certain competencies (generically referred
to in the text of the Strategy as ‘compassion’) within those who are employed
in the health system.

The study seeks to raise awareness of the importance of a systematic approach
to educating future professionals in the field of palliative care, and training them
not only to acquire medical knowledge and skills, but also skills that will enable
them to learn how to control empathy and compassion, which are the intrinsic
risks of the profession, in a way that they do not cause fatigue, burnout and
habituation. Without the awareness of these processes, as well as the skills
to manage them, it is not possible to perform this type of work over a longer
period of time, at least not on a satisfactory level of professionalism, and the
results of the study testify to that.

Key words: education, palliative care, empathy, compassion, media, education
system, health system, sociology of education, sociology of medicine
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