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Studija je nastala kao rezultat istoimenog projekta Unapredjenje
ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog zbrinjavanja (Advancing
Human Rights through Improved Palliative Care Services) realizovanog
u partnerstvu sa Centrom za palijativno zbrinjavanje i palijativhu
medicinu — BELhospice iz Beograda. Istrazivanje na terenu sprovedeno
je od strane metodologa UdruZenja pravnika SUPRAM u periodu od
marta do septembra 2019. Tematske analize grupe autora imale su u
vidu vaZeée zakonodavstvo, kao i prikupljene empirijske podatke
sadrZane u transkriptima sa fokus grupnih intervjuja korisnika usluga,
pruzaoca usluga i donosioca odluka.



ASPEKTI MEDICINSKOG PRAVA U
PALIJATIVNOM LECENJU UMIRUCIH
PACIJENATA

Hajrija Mujovi¢”

Uvod

Savremena praksa rada u zdravstvu, kao i socijalna zastita u vezi sa
tim, zahtevaju sagledavanje celovitosti takve zastite, ali istovremeno
i postojanje alternativa i Sirih opcija za drusStveno osetljive grupe.
Jedna od tih grupa su tesko obolele osobe na kraju Zivota, za koje se
takode koristi i izraz — umiruéi pacijenti. Kada je u pitanju ova
problematika, medicinsko-pravni pristup ima svoju razvojnu
dimenziju i stavovi prema pacijentima su se tokom vremena menjali.
Na primer, u proslosti je nastao protest protiv sve veée tendencije u
medicini da udalji pojedince od sopstvene smrti i umiranja, tako Sto
se zivot, i onda kad to nije, svrsishodno vestacki produzavao.
Umiranje i ono $to ga prati na neki nacin su bili zapostavljena tema,
premda je re¢ o osnovnom licnom statusu svake individue, o cijem
Zivotu i umiranju je re¢. U tom kontekstu, a u potrazi za "boljom"
smrcu, ispoljila su se shvatanja za dopustenost eutanazije, narocito
u njenom pasivnom obliku.' S druge strane, povecanjem znanja i
stru¢nosti u palijativnoj nezi doslo se do razmatranja da uvodenje

* Doktor medicinskog prava, nauéni savetnik Instituta drustvenih nauka u
Beogradu.

! Silviya Aleksandrova-Yankulovska, Paliative care and euthanasia are they
mutually exclusive? Project: "Hospice/Palliative care in Bulgaria", Revista Romana
de Bioetica, vol.6, 4/2008, str.16.



eutanazije moze biti nepotrebno. Naime, $to se viSe sticalo iskustvo
na podrucju palijativne medicine, viSe se shvatala i ¢injenica da bol i
patnja kod obolele osobe mogu imati mnogo lica. Razlic¢ita su stanja i
puno kategorija obolelih, te palijativna nega mozZe udiniti
nepotrebnim zahteve za eutanaziju. ReSavanje ovih dilema
posmatra se u jednom zajedniStvu, a ne u suprotnosti, kako se u
proslosti smatralo. Ipak, kakav god stav zauzeli o eutanaziji,
potreban je nesporno dalji razvoj palijativne nege. U tom smislu
potrebno je opseznije istrazivanje bola i patnji, kontrola simptoma
bolesti i unapredenje usluga palijativne nege. U Srbiji je u poslednijij
deceniji ucinjen odredeni napredak, sprovedena su vaZna
istrazivanja, ali na brojnim pitanjima jo$ treba raditi. Od naroditog
znacaja upravo je pristup sa stanoviSta medicinskog prava, koji
zajedno sa drugim moZe napraviti bitni pomak u daljem razvoju
rasprostranjenosti i kvalitetu usluga palijativne nege, kao i
neizostavnih opcija na kraju Zivota za svakog ko dode u takvu
situaciju.

Pravni okviri palijativnog lecenja sa posebnim
osvrtom na pravo Srbije

Imajuéi u vidu obavljanje zdravstvenih delatnosti, pruzanje usluga,
odnos prema korisniku i institucionalna pitanja zakoni, propisi i
medunarodna regulativa su veoma brojni i analizirani su u
literaturi.®

Dokumenti Svetske zdravstvene organizacije u oblasti nege na kraju
Zivota, pocev od definisanja i kvaliteta te nege, dosli su do toga da
promovisu podrSsku unapred planirane nege kao proces
komunikacije o vrednostima u Zeljama umiru¢e osobe. Razli¢ite
situacije mogu biti predmet tog procesa kao Sto su tretman, nega u

2 M. Sjenici¢, "Palijativna nega i njen pravni okvir", Pravni Zivot, 9/2010, str. 255-
257; videti izvore sa web-stranica: Medunarodna asocijacija za hospis i palijativno
zbrinjavanje (IAHPC), Svetska alijansa za palijativno zbrinjavanje (WPCA) i
Posmatradi ljudskih prava (HRW), Evropska asocijacija za palijativno zbrinjavanje
(EAPC).



specificnim situacijama pa do odluke u vidu otpocinjanja ili
prekidanja tretmana, kontrole simptoma sa palijativnom sedacijom
ili medicinski asistiranim prekidom Zivota (pomo¢ u umiranju,
asistirano samoubistvo, eutanazija). Osnovni pravni obrazac u svim
situacijama je da se poStuje volja pacijenta i da se poStuju njegove

unapred date izjave — "ne oZivljavati" i "dozvoliti prirodnu smrt".?

Svetsko udruZenje lekara usvojilo je objavu o pitanjima dopustenosti
medicinskog postupanja na Generalnoj skupstini u Madridu jo$
1987. godine, proglasavajuéi da je eutanazija kao voljno prekidanje
bolesnikovog Zivota, bilo na njegov zahtev ili na zahtev njegovih
bliskih srodnika, neeti¢na. Medutim, to ne spreCava lekare da
postuju Zelju bolesnika i dopuste prirodan tok smrti u terminalnoj
fazi bolesti.® Ovo stanoviite ne sagledava se do kraja i danas se
pogresno tumaci ukoliko bi bilo re¢i o nekom obliku nege prema
pacijentu na kraju Zivota. U meduvremenu je 2017. godine
revidirana Hipokratova zakletva koja kod razlicitih oblika
medicinskog postupanja unosi duznost posStovanja pacijentove
autonomije i njegovog dostojanstva.5

Raznolikost u terminologiji i razumevanju klju¢nih pojmova
palijativnog zbrinjavanja na prostoru drzava ¢lanica EU nekad dovodi
do zabune, kao $to su pojmovi hospisa i palijativne nege.6 Upravo je
Komitet ministara Saveta Evrope joS 2003. godine usvojio preporuke

* WHO Definition of Palliative Care,
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

4 Adopted by the 39" World Medical Assembly, Madrid, Spain, October 1987; and
reaffirmed by the 170™ WMA Council Session, Divonne-les-Bains, France, May
2005; and reaffirmed by the 200" WMA Council Session, Oslo, Norway, April
2015.

> World Medical Association International, 68" Annual General Assembly in
Chicago, October 2017. http://www.globalhealthethics.org/?p=2439

® B. Arandelovi¢, D. Milutinovi¢, S. Simi, "Hospis vs. Palijativno zbrinjavanje —
evolucija i razlike" (Hospice vs. palliative care — evolution and differences),
Univerzitet u Novom Sadu, Medicinski fakultet, Katedra za zdravstvenu negu,
Klinicki centar Vojvodine, Klinika za neurologiju, Novi Sad, Univerzitet u Novom
Sadu, Medicinski fakultet, Katedra za neurologiju, Sestrinjska rec, vol. 21, br.
75/2017, str. 8-11;



https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
http://www.globalhealthethics.org/?p=2439

za palijativno zbrinjavanje kao osnovnu uslugu za stanovnistvo,
budué¢i da postoje razlike u pristupu i kvalitetu palijativhog
zbrinjavanja Sirom Evrope. Ove preporuke su postigle odredene
rezultate tako da je u 2008. godini svaka drzava c¢lanica EU imala
usluge palijativnog zbrinjavanja, iako su u nekoliko zemalja one bile
svedene na neadekvatne inicijative, s obzirom na veli¢inu populacije
sa takvim potrebama.7

U sagledavanju nacionalnog pravnog okvira Republike Srbije polazi
se od toga da zakon koji se tice zdravstvene zastite ureduje najpre
ko se ubraja u uclesnike zdravstvene zastite, navodeci da su to:
pruzaoci zdravstvene zastite, organizacije za zdravstveno osiguranje,
gradani, porodica, poslodavci, obrazovne i druge ustanove,
humanitarne, verske, sportske i druge organizacije, udruZenja,
jedinice lokalne samouprave, autonomne pokrajine i republike.8 U
delu pruzaoca zdravstvene zastite zakon navodi razli¢ite subjekte i
priznaje im to pravo: - zdravstvene ustanove u javnoj i privatnoj
svojini; - visokoSkolske ustanove zdravstvene struke i druga pravna
lica za koja je posebnim zakonom predvideno da obavljaju i poslove
zdravstvene delatnosti; - privatna praksa; - zdravstveni radnici koji
obavljaju zdravstvenu delatnost, u skladu sa zakonom; - druge
visokoskolske ustanove, odnosno naucno-obrazovne i naucne
ustanove.” Pod drugim pravnim licima zakon smatra: ustanove
socijalne zaStite i druge pruzaoce usluga socijalne zaStite sa
domskim smestajem, zavode za izvrSenje krivicnih sankcija, kao i
druga pravna lica za koja je posebnim zakonom predvideno da
obavljaju i poslove zdravstvene delatnosti, odnosno da je resenjem
utvrdeno da ispunjavaju propisane uslove za to.*® Na drugo pravno
lice shodno se primenjuju odredbe zakona i propisa koje se odnose
na odredenu vrstu zdravstvene ustanove, odnosno privatne prakse.

’D. Schrijvers, N. I. Cherny, "ESMO Clinical Practice Guidelines on palliative care:
advanced care planning", on behalf of the ESMO Guidelines Working Group,
Annals of Oncology, 25/2014 (Supplement 3): 138-142,
doi:10.1093/annonc/mdu241

¥ Clan 4 Zakona o zdravstvenoj zastiti (22z), "SI. glasnik RS", br. 25/2019.
® Clan 27, ibid.
' €lan 36, ibid.
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lzuzetno, ustanove socijalne zastite, za koje je Ministarstvo
reSenjem utvrdilo da ispunjavaju uslove, mogu angaZovati
zdravstvenog radnika iz drugog pravnog lica zaklju¢ivanjem ugovora
o poslovno-tehni¢koj saradnji ili ugovora o dopunskom radu sa
zdravstvenim radnikom, ukoliko je neophodno da se neposrednom
saradnjom i konsultacijom sa zdravstvenim radnikom tog drugog
pravnog lica odredenom pacijentu obezbedi kvalitetna i bezbedna
zdravstvena zastita.

Zakonom se ureduju delatnosti na primarnom, sekundarnom i
tercijarnom nivou zdravstvene zastite, a nacelna je odredba takode
da su zdravstvene ustanove duzne da pruze hitnu medicinsku
pomo¢ svim gradanima, u skladu sa zakonom, kao i neodloZnu
zdravstvenu uslugu, u oblasti za koju su osnovane.'! Zdravstvena
delatnost na primarnom nivou zdravstvene zastite obuhvata,
izmedu ostalog, spreCavanje, rano otkrivanje i kontrolu malignih
bolesti, patronazne posete, leCenje, zdravstvenu negu i rehabilitaciju
u kudi, kao i palijativno zbrinjavanje. U obavljanju zdravstvene
delatnosti na primarnom nivou, radi pripremanja i izvodenja
programa za ocuvanje i unapredenje zdravlja, zdravstvene ustanove
ostvaruju saradnju sa zdravstvenim, socijalnim, obrazovnim i drugim
ustanovama i organizacijama.’> Zdravstvena delatnost na
sekundarnom nivou zdravstvene zastite obuhvata specijalisticko-
konsultativnu i bolnicku zdravstvenu delatnost. Bolni¢ka delatnost
ukljuuje smestaj pacijenta, dijagnostiku, le¢enje, zdravstvenu
negu.’® Zdravstvena delatnost na tercijarnom nivou zdravstvene
zaStite obuhvata pruzanje najslozenijih mera i postupaka
zdravstvene zastite i specijalisticko-konsultativne i bolnicke
zdravstvene delatnosti, kao i naucnoistrazivacku i obrazovnu
delatnost, u skladu sa zakonom kojim se ureduje naucnoistrazivacka
delatnost, odnosno delatnost obrazovanja. Tercijarni nivo

! ¢lan 61-62, ibid.
2 Elanovi 65-66, ibid.
B Clan 68, ibid.
11



zdravstvene zastite obuhvata obavljanje i apotekarske delatnosti u
bolni¢koj apoteci, u skladu sa zakonom.™

Zakonom se takode propisuje da je dom zdravlja zdravstvena
ustanova koja obezbeduje, izmedu ostalog, i zdravstvenu zastitu iz
oblasti polivalentne patronaZe, kuénog lecenja, odnosno kucnog
le¢enja sa palijativnim zbrinjavanjem i zdravstvene nege.”

Predvida se delatnost specijalizovanih zavoda, i zavoda za gerijatriju
i palijativno zbrinjavanje, kao i zavoda za palijativno zbrinjavanje.'®
Pri tome, zavod za gerijatriju i palijativno zbrinjavanje definiSe se
kao zdravstvena ustanova koja obavlja zdravstvenu zastitu starih lica
i sprovodi mere za oCuvanje i unapredenje zdravlja i prevenciju
bolesti, delatnost kuénog lecenja, zdravstvene nege i rehabilitacije
starih lica, kao i poslove palijativnog zbrinjavanja starih lica,
odnosno lica svih starosnih dobi. Ovaj zavod mozZe imati stacionar i
ambulantu za bol. Zavod za palijativno zbrinjavanje obavlja poslove
palijativnog zbrinjavanja lica svih starosnih dobi i takode moze
organizovati stacionar i ambulantu za bol. Zakonodavac je imao u
vidu sustinu palijativnog zbrinjavanja i nedovoljne kapacitete koje
treba prosiriti, te je dopustio da se u zavodu za gerontologiju, na tim
odeljenjima neguju i druga, a ne iskljucivo stara lica.

Ovde vaZe i propisi koji ureduju pitanja specijalizacije u oblasti
zdravstvene zaStite predvidaju po vrsti i trajanju specijalizaciju iz
palijativne medicine koja traje tri godine.” Takode se u okviru vrsta i
trajanja uzih specijalizacija predvidaju gerijatrija, onkologija i
medicina bola, sa navodenjem u okviru kojih oblasti se mogu razviti.

Zakonom se proklamuje drustvena briga za zdravlje stanovnistva.
Ona se ostvaruje posebno u delu da se obezbeduje zdravstvena
zaStita onim grupacijama stanovniStva koji su izloZzeni poveéanom

" Clan 69, ibid.

** €lan 75, ibid.

' Clan 80, ibid.

Y7 Clan 2, st. 1 tacka 46 Pravilnika o specijalizacijama i uzim specijalizacijama
zdravstvenih radnika izdravstvenih saradnika,"Sl.glasnik RS", br. 10/2013,
91/2013, 113/2013, 109/2014 i 53/2018.
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riziku obolevanja, zatim u vezi sa sprecavanjem, suzbijanjem, ranim
otkrivanjem i leCenjem bolesti i stanja od veceg javnozdravstvenog
znacaja, kao i zdravstvene zastite socijalno ugrozenog stanovnistva,
pod jednakim uslovima na celoj teritoriji.'® Znacajno je $to su,
izmedu ostalog, obuhvadeni: - lica starija od Sezdeset pet godina
Zivota; - lica obolela od malignih bolesti, Seéerne bolesti, psihoza,
epilepsije, multiple skleroze, sistemske autoimune bolesti,
reumatske groznice, retkih bolesti, bolesti zavisnosti, obolela,
odnosno povredena lica u vezi sa pruzanjem hitne medicinske
pomodi, lica u terminalnoj fazi hroni¢ne bubrezne insuficijencije, kao
i lica obuhvadena zdravstvenom zastitom u vezi sa davanjem i
primanjem ¢elija, tkiva i organa.

Nacelo pravic¢nosti zdravstvene zastite podrazumeva zabranu
diskriminacije u pruzanju zdravstvene zastite po raznim osnovama, a
posebno po osnovu starosti, zdravstvenog stanja, vrste bolesti,
psihic¢kog ili telesnog invaliditeta, kao i drugog licnog svojstva koje
moze biti uzrok diskriminacije.19 Ne smatraju se diskriminacijom
mere uvedene radi postizanja pune ravnopravnosti, zasStite i
napretka lica, odnosno grupe lica koja se nalaze u nejednakom
poloZaju. Nacelo pristupa zdravstvenoj zastiti podrazumeva
obezbedivanje odgovarajucée zdravstvene zastite gradanima, koja je
fizicki, komunikacijski, geografski i ekonomski dostupna, odnosno
kulturolo$ki prihvatljiva, a posebno osobama sa invaliditetom. *° Od
znacaja za primenu metoda lecena je odredba zakona koja govori o
tome da su pruzaoci usluga duzni da u sprovodenju zdravstvene
zaStite primenjuju naucno dokazane, proverene i bezbedne
zdravstvene tehnologije u prevenciji, dijagnostici, leceniju,
zdravstvenoj nezi i rehabilitaciji obolelih i povredenih.?* Pravilo je da
se obezbeduju specijalisticke studije i uZe specijalizacije
zdravstvenih radnika i zdravstvenih saradnika, kao i obezbedivanje

'8 €lan 11, ibid.
¥ ¢1.22, ibid.
20 Elan 23, ibid.
2! ¢lan 48, ibid.
13



zaposljavanja radi zamene izabranih lekara, u skladu sa propisima
kojima se ureduje oblast zdravstvenog osiguranja.22

Kada je re¢ o donosSenju zdravstvenih odluka postoji zakonska
obaveza svake zdravstvene ustanove da organizuje stru¢ne organe
kao Sto su strucni savet, strucni kolegijum, etic¢ki odbor i komisija za
unapredenje kvaliteta zdravstvene zastite. Za odluke o lecenju,
ukoliko se one dovedu u pitanje, traZi se konsultacija etickog odbora
kao stru¢nog organa koji prati pruzanje i sprovodenje zdravstvene
zastite na nacelima profesionalne etike, postovanja ljudskih prava,
posebno prava deteta, kao i kodeksa ponaSanja zaposlenih u
zdravstvenoj ustanovi.??  Zadaci etickog odbora zdravstvene
ustanove su da prati i analizira primenu nacela profesionalne etike u
obavljanju zdravstvene delatnosti i predlaze mere za njihovo
unapredenje. Odbor prati, analizira i daje misljenja o primeni nacela
profesionalne etike u prevenciji, dijagnostici, le¢enju, zdravstvenoj
nezi, rehabilitaciji, istrazivanju, kao i o uvodenju novih zdravstvenih
tehnologija. Predmet odlucivanja pred etickim odborom moze biti
ocena eti¢nosti odnosa zdravstvenih radnika, zdravstvenih saradnika
i pacijenata, kao i savetodavna funkcija u vezi sa tim.

U delu zakonodavne materije iz oblasti zdravstvenog osiguranja
polazi se od kategorija vulnerabinih grupa u koje ulaze takode
umiruéi pacijenti i ostali na kojima se moze preduzeti palijativno
lecenje i nega.24 U tom pravcu se i oni koji ne ispunjavaju uslove za
status osiguranika po samom zakonu, radi dodatne zastite smatraju
osiguranim licem, i to: - lica starija od 65 godina Zivota; - osobe sa
invaliditetom; - lica u vezi sa leCenjem od malignih bolesti,
dijabetesa, psihoze, epilepsije, multipleks skleroze, lica u
terminalnoj fazi hroniéne bubreine insuficijencije, sistemske
autoimune bolesti, reumatske groznice, bolesti zavisnosti, oboleli od
retkih bolesti, kao i lica obuhvaéena zdravstvenom zastitom u vezi sa
transplantacijom.

%2 €lan 17, ibid.

% Clan 130, ibid.

** Clan 16 Zakona o zdravstvenom osiguranju (ZZ0), "SI. glasnik RS", br. 25/2019.
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U sistemu osiguranja obezbeduje se pravo na zdravstvenu zastitu za
slu¢aj nastanka bolesti i pruza se na nacin da sacuva, unapredi ili
povrati zdravstveno stanje osiguranog lica i njegovu sposobnost da
radi i zadovolji svoje li¢ne potrebe.” Takva zatita, izmedu ostalog,
obuhvata mere prevencije i ranog otkrivanja bolesti, preglede i
le€enje u sluéaju bolesti, medicinsku rehabilitaciju, lekove i
medicinska sredstva. U pogledu pregleda i le¢enja u slucaju bolesti,
u zavisnosti od medicinskih indikacija i stru¢no-metodoloskih i
doktrinarnih stavova, obezbeduju se takode kuéno lecenje kada je
ono opravdano i medicinski neophodno, kao palijativno
zbrinjavanje.26 Obezbeduje se hitan sanitetski prevoz koji obuhvata
prevoz osiguranog lica sanitetskim vozilom do najblize zdravstvene
ustanove koja je osposobljena za nastavak daljeg le¢enja. Sanitetski
prevoz koji nije hitan obuhvata prevoz sanitetskim vozilom do
zdravstvene ustanove u kojoj se pruza zdravstvena zaStita koja je
opravdana i medicinski neophodna, kao i prevoz iz zdravstvene
ustanove do mesta stanovanja osiguranog lica. Sanitetski prevoz koji
nije hitan opravdan je i medicinski neophodan ukoliko bi prevoz
nekim drugim prevoznim sredstvom mogao da ugrozi Zivot ili
zdravlje osiguranog.

Stacionarno le¢enje je opravdano i medicinski neophodno onda kad
potrebna zdravstvena zasStita (dijagnostika, lecenje ili rehabilitacija)
ili njen deo mozZe da se pruZi iskljuivo u tim uslovima, a ne
ambulantnim ili kuénim le¢enjem. lzuzetno i pod predvidenim
uslovima pacijentu koji je u terminalnoj fazi bolesti i nepokretan, a
kome je potrebno palijativno zbrinjavanje, obezbeduje se
kratkotrajno leCenje u stacionarnoj zdravstvenoj ustanovi radi
primene simptomatske terapije i zdravstvene nege.27

Kuéno le¢enje uzima se kao opravdano i medicinski neophodno
ukoliko je od strane izabranog lekara ili lekara specijaliste
indikovana primena parenteralnih lekova, medicinskih i

% €lan 51 220, ibid.
?¢ ¢lan 55, ibid.
%7 €lan 57, ibid.
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rehabilitacionih procedura koje zdravstveni radnik moze da pruzi u
kuénim uslovima osiguranom licu koje je nepokretno ili ¢ije kretanje
zahteva pomo¢ drugog lica. Ku¢no leCenje sprovodi se i kao nastavak
stacionarnog le¢enja. Kuéno le¢enje, u smislu ovog zakona, pruza se
u mestu stanovanja osiguranog lica.?®

Zakon u smislu znacenja postupanja, definiSe palijativho
zbrinjavanje kao pruZanje zdravstvenih usluga na svim nivoima
zdravstvene zaStite obolelom osiguranom licu u terminalnoj fazi
bolesti, bez obzira na vrstu bolesti, a radi poboljSanja kvaliteta Zivota
osiguranog lica koje se ostvaruje otklanjanjem psiholoske i fizicke
patnje, odnosno bola osiguranog lica.”

Hitna medicinska pomo¢ zakonom se definiSe kao neposredna
trenutna pomo¢ koja se pruza da bi se izbeglo dovodenje osiguranog
lica u Zivotnu opasnost, odnosno nepopravljivo oStecenje njegovog
zdravlja ili smrt. Pod hitnom se podrazumeva i medicinska pomo¢
koja se pruzi u roku od 12 sati od momenta prijema da bi se izbeglo
dovodenje osiguranog lica u Zivotnu opasnost, odnosno
nepopravljivo osteéenje njegovog zdravlja ili smrt. Neophodna
zdravstvena zastita obuhvata zastitu koja je odgovarajucéa i potrebna
za dijagnostiku, odnosno lecenje lica, i koja treba da je u skladu sa
standardima dobre medicinske prakse. Uslov je i da se zastita ne
pruza radi stavljanja u povoljniji poloZaj u odnosu na druga lica,
odnosno radi sticanja posebnih koristi za zdravstvenu ustanovu,
privatnu praksu ili zdravstvenog radnika.* Opravdanost pruZene
hitne medicinske pomoéi i neophodne zdravstvene zastite u
postupku ostvarivanja prava osiguranih lica iz obaveznog
zdravstvenog osiguranja utvrduju stru¢no-medicinski organi
Republi¢kog fonda za zdravstveno osiguranje.*!

%% €lan 58, ibid.
%% €lan 59, ibid.
% ¢lan 61, ibid.
*! €lan 60-62, ibid.
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Centralna komisija za lekove utvrduje predlog liste lekova, odnosno
njene izmene i dopune i predlog za skidanje odredenih lekova sa
liste lekova, koji usvaja Upravni odbor Republickog fonda.*

Odredene posebnosti u regulativi, narocito prava na pristup, postoje
i u pogledu ostvarivanja prava iz obaveznog osiguranja. Ona se
ostvaruju na oshovu overene zdravstvene isprave, ali i bez toga
zastitu uZivaju posebne kategorije osetljivih pacijenata i to, izmedu
ostalog, u slucajevima hitne medicinske pomodi i palijativhog
zbrinjavanja, gde osiguranik ne snosi troskove iz svojih sredstava.*
U red zdravstvenih usluga koje se obezbeduju iz sredstava
obaveznog osiguranja u celosti (100%) se pokrivaju pregledi i le¢enje
od malignih bolesti, Se¢erne bolesti, psihoze, epilepsije, multipleks
skleroze, progresivnih neuro-misi¢nih bolesti, cerebralne paralize,
paraplegije, tetraplegije, trajne hroni¢ne bubreine insuficijencije
kod koje je indikovana dijaliza ili transplantacija bubrega, sistemskih
autoimunih bolesti, reumatske bolesti i njenih komplikacija i retkih
bolesti, palijativno zbrinjavanje, a kuc¢no lecenje u visini 80%
sredstava.?*

Nomenklaturu zdravstvenih usluga za primarni, sekundarni i
tercijarni nivo zdravstvene zastite utvrduje ministar,® a sadrzaj i
obim zdravstvene zaStite takode su predmet posebnog
podzakonskog akta.** od znacaja je odredba prema kojoj se

obolelom, u zavisnosti od medicinskih indikacija i stru¢no-
metodoloskih i doktrinarnih stavova, obezbeduju kuéno lecenje,
koje je opravdano i medicinski neophodno, i palijativno

zbrinjavanje.37 Palijativno zbrinjavanje saglasno propisanom

%2 Clan 68, ibid.

* Clan 125, ibid.

** Clan 131, ibid.

* Clan 195, ibid.

® Pravilnik o sadrZzaju i obimu prava na zdravstvenu zaStitu iz obaveznog
zdravstvenog osiguranja i o participaciji za 2019. godinu, ("Sluzbeni glasnik RS", br.

7/2019 od 6.2.2019. godine, stupio je na snagu 14.2.2019, a odredbe ¢lana 14. st.
2-6. ovog pravilnika primenjuju se do 28. februara 2019. godine).

¥ Clan 11, ibid.
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predstavlja sveobuhvatnu i kontinuiranu brigu o osiguranom licu
obolelom od malignih tumora, bolesti srca i krvnih sudova,
dijabetesa, opstruktivne bolesti pluéa, bolesti HIV/AIDS, posledica
saobracajne nesrec¢e i traumatizma u terminalnom stadijumu
bolesti. Cilj zbrinjavanja obolelog je manje patnje, vise dostojanstva i
bolji kvalitet Zivota. U vezi sa tim, odredba koja se odnosi na lekove i
medicinska sredstva ureduje prava pobrojane grupe pacijenata.®®
Naime, navodi se da se lekovi koji sadrie opojne droge ili
psihotropne supstance, lekovi koji se koriste u le¢enju HIV-a, lekovi
iz grupe antineoplastika i imunomodulatora, kao i lekovi pod
posebnim reZimom izdavanja (Lista C) mogu prepisivati za period
koji nije duzi od trideset dana.

Kada su u pitanju usluge lec¢enja oslobodene plaéanja participacije,39
za ovu oblast posebno se naglasavaju: - pregledi i leCenja u vezi sa
HIV infekcijom i ostalim zaraznim bolestima zbog mera sprecavanja
njihovog Sirenja; - pregledi i le¢enja od malignih bolesti, hemofilije,
Seéerne bolesti, psihoze, epilepsije, multiple skleroze, progresivnih
neuro-miSi¢nih bolesti, cerebralne paralize, paraplegije, tetraplegije,
trajne hronic¢ne bubreZne insuficijencije kod koje je indikovana
dijaliza ili transplantacija bubrega, cisticne fibroze, sistemskih
autoimunih bolesti, reumatske bolesti i njenih komplikacija; -
medicinsko-tehnicka pomagala, implantate i medicinska sredstva u
vezi sa leCenjem bolesti i povreda iz ovog ¢lana; - koncentrator
kiseonika i ventilator za neinvazivnu ventilaciju (NIV). Participacija
koja sg daje za usluge kuc¢nog lecenja iznosi pedeset dinara po
danu.*

Eticka nacela u obavljanju profesionalnih duZnosti sadrzana su u
kodeksima profesionalne etike zdravstvenih radnika. Kada je re¢ o
postupanju lekara, navodi se da je cilj usvojenih pravila da ¢uvaju
slobodu i ugled lekarskog poziva, podizu kvalitet lekarskih usluga i
jacaju poverenje izmedu lekara i pacijenta, uz postovanje koncepta

% Clan 14, ibid.
% Clan 24, ibid.
0 Clan 21, ibid.
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autonomije i prava pacijenata.*! Odluke lekara treba da se zasnivaju
isklju¢ivo na postupcima koji bolesniku olakSavaju trpljenje i
ostvaruju zdravlje. Ovaj odnos ne sme biti uslovljen koristoljubljem,
zadovoljavanjem li¢nih ambicija ili namerom lekara da sebi pribavi
bilo kakvu drugu liénu korist. Svoj posao lekar obavlja struc¢no i eticki
ispravno. Profesionalni odnos lekara prema pacijentu ne sme biti
uslovljen bilo kojim neeti¢kim razlogom.** Medusobni odnosi lekara
i pacijenta treba da se zasnivaju na uzajamnom poverenju i
odgovornosti, tako da pacijent aktivno ucéestvuje u svom lecenju.
Lekar se posebno zalaZze za poStovanje pacijentovih prava. Pacijent
ima pravo na punu lojalnost lekara i sve moguénosti njegovog znanja
i vedtine.” Eticka pravila govore o neizle¢ivom i umiruéem
pacijentu.44 Naime, kod neizleCivog bolesnika jedan od osnovnih
zadataka lekara je da preduzima sve mere le¢enja koje ¢e pacijentu
ublaziti bolove i psihicku patnju. Istovremeno, lekar upoznaje i
bolesnikove bliznje sa njegovim stanjem i nastoji da obezbedi
njihovo razumevanje bolesnikovih tegoba i pruzanje adekvatne
podrske. Kod umiruéeg pacijenta, tj. u terminalnom stadijumu
bolesti, lekar je duzan da obezbedi sve adekvatne mere lecenja.

Kodeks predvida da je namerno skraéivanje Zivota u suprotnosti s
medicinskom etikom. Zabranjuje se preduzimanje postupaka kojima
se zivot umiruéeg pacijenta aktivno skracuje. U slucaju kada bi
odlaganje neizbezne smrti za umiruéeg pacijenta predstavljalo samo
nehumano produZenje patnji, lekar moze, u skladu sa slobodno
izrazenom voljom pacijenta sposobnog za rasudivanje o odbijanju
daljeg preduzimanja mera za produZenje Zivota, dalje leCenje
ograniCiti samo na efikasno ublazavanje pacijentovih tegoba.
Ledenje umiruéeg pacijenta je lekarska obaveza. Pacijentu u
terminalnom stadijumu bolesti lekar treba da olaksa telesne i

1 Clan 1 st.2 Kodeksa medicinske etike LKS, "Sl. glasnik RS", br. 104/2016; videti
vise: Downinig J., Milicevi¢c N, Haraldsdottir E. Smernice za klinicku praksu u
palijativnom zbrinjavanju, Projekat Ministarstva zdravlja RS i EU “Razvoj
palijativnog zbrinjavanja u Srbiji”, Beograd, 2011.
*2 lan 45, ibid.
* €lan 51, ibid.
* Clanovi 66-70, ibid.
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dusevne patnje i obezbedi uslove umiranja dostojne ¢oveka. Umiruci
ima pravo na pomo¢, negu i ljudski odnos, kao i na prisustvo ¢lanova
porodice ili drugih bliznjih u trenucima zavrSnog perioda njegove
bolesti. Informisanje pacijenta i porodice u slucajevima tesSke i
neizleCive bolesti isklju¢ivo je duznost lekara. Lekar porodici
bolesnika obrazlaze sve moguénosti medicinskog tretmana. Lekar je
duZzan da u okviru moguénosti umiru¢em obezbedi uslove da se
psihi¢ki i duhovno pripremi.

Posebna odredba posveéena je volji umiruceg. Naime, prilikom
leCenja umiruéeg u poslednjem periodu bolesti potrebno je da se
uzme u obzir njegova poslednja Zelja, ukoliko je umirudi pri svesti.
Ako je pacijent bez svesti ili je nesposoban za rasudivanje, lekar je
duzan da se prema njemu odnosi u skladu sa pravilima struke.

U Srbiji je usvojen poseban zakonski akt koji ureduje prava pacijenta
kao korisnika usluga, pa time i prava osetljivih kategorija pacijenata,
kakvi su oboleli na paliativnom le¢enju.*> Obuhvacen je set bazi¢nih
ljudskih prava svakog pojedinca, pocev od pristupa, pristanka,
informisanja, kvaliteta i sigurnosti. Pacijentu se garantuje jednako
pravo na kvalitetnu i kontinuiranu zdravstvenu zastitu u skladu sa
njegovim zdravstvenim stanjem, opSteprihvacenim stru¢nim
standardima i etickim nacdelima, u najboljem interesu pacijenta i uz
postovanje njegovih li¢nih stavova.*®

Od sustinskog znacaja je odluka o le€enju koju donosi pacijent
pokazujuéi time svoju volju.*’ Pacijent ima pravo da slobodno
odluduje o svemu Sto se tiCe njegovog Zivota i zdravlja, osim u
slu¢ajevima kada to direktno ugrozava Zivot i zdravlje drugih lica.
Bez pristanka pacijenta ne sme se, po pravilu, nad njim preduzeti
nikakva medicinska mera. Mera protivna volji pacijenta, odnosno
zakonskog zastupnika deteta ili pacijenta liSenog poslovne
sposobnosti, mozZe se preduzeti samo u izuzetnim slucajevima, koji
su utvrdeni zakonom i koji su u skladu sa lekarskom etikom. Za

* Zakon o pravima pacijenata, "Sl. glasnik RS", br. 45/2013 i 25/2019 - dr. zakon.
*® Clan 3 ibid.
*” Elanovi 15-16 ibid.

20



preduzimanje predloZzene invazivne dijagnosticke i terapijske
medicinske mere, neophodan je pismeni pristanak pacijenta,
odnosno njegovog zakonskog zastupnika. Pacijenta ne obavezuje
pristanak kome nije prethodilo potrebno obavestenje u skladu sa
zakonom, a nadlezni zdravstveni radnik koji preduzima medicinsku
meru, u tom slucaju snosi rizik za Stetne posledice. Pristanak na
predlozenu medicinsku meru pacijent moZze opozvati (usmeno ili
pismeno), sve dok ne zapocCne njeno izvodenje, kao i za vreme
trajanja lecenja.

Predvidena su posebna pravila kod hitnih i sloZzenih stanja obolelih
koja iziskuju odgovarajuée reSenje i poStovanje njihove
pretpostavljene volje i ¢ime im se ne umanjuje pripadajuéa pravna
zasStita. Takve su situacije odbijanja predloZzene mere lecenja i
postupanje zakonskog zastupnika (pacijent bez svesti, dete, pacijent
lisen poslovne sposobnosti i sl.), a one se u istoj meri mogu odnositi
i na kategoriju umiruc¢ih pacijenata.”® Zakonom se ureduje da
pacijent ima pravo na najvisi nivo olakSanja patnje i bola, saglasno
opsteprihvacenim struénim standardima i etickim principima, Sto
podrazumeva terapiju bola i humano palijativno zbrinjavanje.
Navodi se da takav tretman pacijenta ni u kom slucaju ne
podrazumeva eutanaziju.*® Uredbom o planu mreZe zdravstvenih
ustanova propisan je kapacitet bolnic¢kih ustanova za produZeno
leCenje i negu (gerijatrija, palijativno zbrinjavanje, hemioterapija,
fizikalna medicina i terapija) i to 0,20 postelja na hiljadu
stanovnika.’® Propisano je da u odeljenjima za produzeno leéenje i
negu u opstoj bolnici ima osam doktora medicine i pedeset
medicinskih  sestara/tehni¢ara sa visim, odnosno srednjim
obrazovanjem, u specijalnoj bolnici pet doktora medicine i

*® Clanovi 17-19 ibid.
* Clan 28 ibid.
> Clanovi 19-26 Uredbe o planu mreZe zdravstvenih ustanova, "SI. glasnik RS", br.
42/2006, 119/2007, 84/2008, 71/2009, 85/2009, 24/2010, 6/2012, 37/2012,
8/2014, 92/2015, 111/2017, 114/2017 - ispr., 13/2018 i 15/2018 - ispr..; videti
vise: S. Jankovié, Palijativno zbrinjavanje kod nas i u svetu, dostupno na:
http://www.domzdravljaobrenovac.
com/pdf/Palijativno%20le%C4%8Denje%20S%20Jankovic.pdf
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sedamdeset pet zdravstvenih radnika sa viSim, odnosno srednjim
obrazovanjem, a za kliniku u internistickoj oblasti i rehabilitaciji -
osam doktora medicine — specijaliste odgovarajuée grane medicine,
dvadeset medicinskih sestara/tehnicara sa visim, odnosno srednjim
obrazovanjem. Poslednja izmena akta o planu mreze zdravstvenih
ustanova ne sadrZi drugacija reSenja u odnosu na kadrove.

Ukoliko se konsultuju pravno-politi¢ki akti u Srbiji, uofava se da su
posebnom strategijom zacrtani ciljevi za uspeSno uspostavljanje i
ukljucivanje palijativnog zbrinjavanja u postojedi sistem zdravstvene
zastite.” Saglasno iznetim resSenjima, predvideni su kao neophodni
slede¢i zadaci: - izmena propisa kojima se ureduje sistem
zdravstvene zastite; - ukljucivanje sluzbi za palijativno zbrinjavanje u
sistem zdravstvene zastite Republike Srbije; - obezbedivanje i
dostupnost opioida i drugih lekova za palijativho zbrinjavanje u
skladu sa razvojem liste esencijalnih lekova za palijativno
zbrinjavanje pacijenata; - edukacija zdravstvenih radnika i
zdravstvenih  saradnika, pacijenata, porodica i javnosti o
palijativnom zbrinjavanju. Strategijom se izrazava potreba
promovisanja pruzanja palijativnog zbrinjavanja na svim nivoima
zdravstvene zastite, kako na primarnom (domovi zdravlja), tako i na
sekundarnom (opSte bolnice) i tercijarnom nivou (klinicko bolnicki
centri).>

Kategorije umirucih pacijenata

Populacija pacijenata na kraju Zivota nije jednaka po tezini stanja,
Jivotnom dobu i prognozi. Cesto se ne moZe prema svima da
zauzme isti kriterijum u smislu primerenog postupanja. TeZi se
individualnom pristupu. Ne postoji unapred odredena vremenska
tacka u toku bolesti koja obelezava prelaz s kurativne na palijativnu
negu. Za pitanja palijativne nege u literaturi se narocito vezuju

> Strategija za palijativno zbrinjavanje, "Sl. glasnik RS", br. 17/2009.
52 .
Ibid.
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pojmovi umiruéeg pacijenta, terminalnog stadijuma bolesti, i
aktivnog umiranja.53

U odredenju populacije pacijenata-korisnika, o kojoj je ovde re¢,
uvode se takode termini iz uporednog prava i prakse. Jedan od njih
je termin definisan u Zakonu o socijalnom osiguranju Engleske,54
prema kome je "progresivna bolest (terminalna) ona kod koje se
smrt kao posledica te bolesti moZe razumno ocekivati u roku od Sest
meseci". Pacijenti mogu podnijeti zahtev za invalidninu, dodatak za
pratnju ili naknadu za nesposobnost prema posebnim pravilima. U
pravnim re¢nicima terminalna bolest™ definise se kao aktivna i
progresivna bolest za koju ne postoji lek, a prognoza je fatalna.
Osoben primer predstavlja Zakon o umiru¢em pacijentu56 usvojen u
Izraelu, koji reguliSe medicinski tretman terminalno obolelog
pacijenta, na osnovu odgovaraju¢e ravnoteze vrednovanja izmedu
svetosti Zivota, autonomne volje pojedinca i kvaliteta njegovog
Zivota. U anglosaksonskom pravu postoje razli¢ita resenja, a jedan
od njih je primer Zakona o umiranju sa dostojanstvom (DVDA)>’
drzave Oregon, koji je usvojen joS krajem 1997. godine i dozvoljava

>3 "Aktivno umiranje je zavrsna faza procesa umiranja. Dok pre-aktivna faza traje
oko tri nedelje, aktivna faza umiranja traje otprilike tri dana. Po definiciji, pacijenti
koji aktivno umiru veoma su blizu smrti i pokazuju mnoge znakove i simptome
skoro smrti. Na primer, aktivni pacijenti koji umiru Cesto ¢esto ne reaguju i njihov
krvni pritisak se znacajno smanjuje. Ispod je lista nekih od tipi¢nih znakova
aktivnog umiranja. Dok pacijent ne moZe da dozivi sve znakove ispod, ova lista ¢e
pomodci porodici pacijenta i njegovateljima da prepoznaju i definiSu aktivno
umiranje" (Etymology: L, terminalis + ON, illr, badan advanced stage of a disease
with an unfavorable prognosis and no known cure. Mosby's Medical Dictionary,
9th edition. © 2009, Elsevier).
>*"Terminal illness.can claim Disability Living Allowance (DLA)", Attendance Allowa
nce (AA) or Incapacity Benefit (IB) under the so-called  "special rules". Segen's
Medical Dictionary. © 2012 Farlex, Inc.
> https://definitions.uslegal.com/t/terminal-illness/
*® The Dying Patient Law, 2005. Statute Book 2039, 58, 14 Keslev 5766,
15.12.2005. Original Hebrew, cited in translation on Web page of Schlesinger
Institute for Medical-Halachic Research, Shaarei Zedek Hospital, Israel, Dec. 2013.
>’ Oregon’s Death with Dignity Act (DWDA), enacted in late 1997 The Oregon
Public Health Division, http://www.healthoregon.org/dwd
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punoletnim obolelim da dobiju od svojih lekara i samostalno koriste
recepte sa smrtonosnom dozom leka. Odeljenje za javno zdravlje u
Oregonu obavezno je da prikuplja informacije o valjanosti
sprovedenih postupaka i da dostavlja godisnji izveStaj. Americko
drustvo za borbu protiv kancera daje definiciju terminalne bolesti
kao "nepovratne bolesti koja ¢e bez procedura odriavanja Zivota
rezultirati smréu u bliskoj buduénosti ili stanjem stalne nesvestice iz
koje oporavak nije verovatan".® Kao primeri terminalnih bolesti
navode se kasni stadijum maligne bolesti, odredene vrste povreda
glave i sindrom visestrukog zastoja organa, pri ¢emu duZina trajanja
takvog stanja mozZe da varira od pojedinca do pojedinca.

Prema problemu produZenja Zivota koji se srece u svakodnevnoj
praksi razlikuju se glavne kategorije umirudih pacijenata: 1) pacijenti
sa akutnim sréanim ili respiratornim zastojima koji zahtevaju
trenutnu reanimaciju; 2) pacijenti ¢ija je prognoza beznadezna i koja
se odrzava na suportivnoj terapiji; 3) umiruéi pacijenti koji su
potencijalni kadaveri¢ni donori organa - bubrega, jetre ili srca -
drugom umiru¢em pacijentu; 4) pacijenti koji umiru od teske bolesti,
ali ¢iji Zivot moze biti produzen i zaista rehabilitovan
transplantacijom Zivog organa ili upotrebom vestackog organa.
Problemi prva dva tipa pacijenata su oni koje se najéesée srec¢u od
strane lekara u svakodnevnoj praksi. U poslednje dve kategorije ima
mnogo manje pacijenata, ali njihovi problemi trenutno predstavljaju
dramati¢ne primere moralnih, etickih i pravnih dilema koje namece
brzi napredak u biomedicinskoj nauci. Cetvrta kategorija, medutim,
razlikuje se od ostalih po tome Sto se razmatra opstanak za mnogo
duzi period, ¢ak i rehabilitacija, pa se stoga javljaju i ozbiljni
socioekonomski problem.59

Prema kriterijumu zdravstvenog stanja najcesée specifi¢cne bolesti na
kraju Zivota su kancer, hroni¢na opstruktivna bolest pluéa,

> American Cancer Society, https://www.cancer.org/treatment/finding-and-
paying-for-treatment/understanding-financial-and-legal-matters/advance-
directives/fags.html
*? https://definitions.uslegal.com/t/terminal-illness/
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demencija i kongestivna sr¢ana insuficijencija, te se mogu izdvojiti
sledece kategorije obolelih:

— deca i punoletne osobe koje pate od prirodenih bolesti ili stanja
koja dovode do zavisnosti od terapija koje ih odrzavaju na Zivotu
ili od dugoro¢ne nege njihove porodice s ciljem pruzanja pomodi
za obavljanje svakodnevnih aktivnosti;

— osobe bilo koje dobi koje pate od akutnih, ozbiljnih i po Zivot
opasnih bolesti (poput teskih povreda, leukemije ili mozdanog
udara) kada je izle€enje, ukoliko do njega dode, vrlo dugotrajan i
zahtevan put ispunjen znacajnim poteskoéama;

— osobe koje pate od progresivnih hroni¢nih stanja (maligniteta,
hroni¢nih zatajenja bubrega, bolesti jetre, moZdanog udara koji
je uzrokovao znacajno funkcionalno ostecenje, uznapredovale
sréane ili pluéne bolesti, krhkosti, neuro-degenerativne bolesti i
demencije);

— osobe koje pate od hroni¢nih i za Zivot ogranicavajucih povreda
usled nesredéa ili drugih oblika teskih povreda

— ozbiljno i terminalno oboleli pacijenti (poput osoba koje pate od
demencije u poslednjoj fazi terminalnog stadijuma karcinoma, ili
teSkog invaliditeta usled zadobijene moZdane kapi), koji
se verovatno necée oporaviti niti stabilizovati, te za koje je
intenzivna palijativna nega vodedi fokus i cilj nege za vreme koje
im preostaje.60

U principu, palijativna nega je prikladna za sve pacijente od ¢asa kad
im je dijagnostikovana po Zivot opasna ili iscrpljuju¢a bolest. Ipak,
vodena je diskusija kada je i za koje pacijente palijativno lecenje
primereno i u tom smislu se takode pravi odredena podela.®! Ranije
je tretman uziman kao primeren kod obolelih sa uznapredovalom

% Morana Brkljaci¢ Zagrovi¢, Palijativna medicina u Hrvatskoj — nuZnost

implementacije u zdravstveni sustav Palliative medicine in Croatia — need for
implementation in the health care system, Medicina 2010, Vol. 46, No. 1, p. 37-
42, http://hrcak.srce.hr/medicina str. 40-41.

® Vesna Klajn Tati¢, Lekareva pomo¢ neizlecivo bolesnom pacijentu - eticki i
pravni problemi, IDN, Beograd, 2002. (Pacijenti za koje je palijativho lecenje
prikladno), str. 112-113.
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dijagnozom kancera. Kanceroznim pacijentima priznato je pravo da
zahtevaju da im timovi za palijativno leCenje pruze negu. DeSavalo
se da preterana upucenost na pacijente koji umiru od kancera
ostavlja podgrupu drugih umiruéih pacijenata bez nege koja bi
poboljsala kvalitet njihovog Zivota. Shvatilo se da je u praksi
potrebno da domovi za umiruce bolesnike i timovi za palijativho
le¢enje proSire svoje usluge koje bi bile na raspolaganju i
nekanceroznim pacijentima.62

Prisutni su takode stavovi da postoje dve grupe pacijenata cije
potrebe palijativno le¢enje ne podmiruje, te da otuda ono za njih
nije primereno.63 Na primer, ni pri najviSim standardma palijativnog
le€enja, ono ne reSava probleme pacijenata sa hroni¢nim neizlecivim
bolestima koje ¢e kasnije, iako nisu neposredno opasne po Zivot,
verovatno uzrokovati smrt. Pacijenti koji pate od kvadriplegije,
amiotroficne lateralne skleroze, multipleksskleroze, cerebralne
paralize, nekih drugih neuroloskih bolesti i sl., imaju objektivno
neprihvatljivo lo$ kvalitet Zivota koji ¢e se za vecinu njih vremenom
pogorsavati. Pri tome, vedina ovih pacijenta ne gubi svoju mentalnu
sposobnost do kasnog procesa bolesti. Oni su svesni uvecanog
gubitka svojih motornih funkcija, kao Sto su sposobnost za
samostalno kretanje, odrzavanje licne higijene, za obavljanje
fizioloskih potreba, za gutanje, Zvakanje, disanje i govor, koje oni
mogu smatrati krajnje zabrinjavajuéim i nedostojanstvenim ili,
upravo, poniZzavaju¢im. Za pacijente obolele od AIDS-a sporno je,
takode, da |i je palijativno leCenje primereno. Drugu grupu
pacijenata Cije potrebe palijativno leCenje ne moZe da podmiri su
veoma stari pacijenti. Ima shvatanja da niko nema u odnosu na njih
zadovoljavajuéi odgovor, iako se priznaje da palijativno le¢enje nije
za njih prikladno, jer ne resava njhove probleme. Istovremeno,
lekareva pomo¢ u samoubistvu i/ili aktvna direktna i dobrovoljna
eutanazija, kao moguce opcije, a priori se odbacuju. Treba dopustiti

®2 Ibid.
63 .
Ibid, str.119.
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okoncanje njihovog Zivota iz razloga Sto ne postoji nijedan
delotvoran lek za njihove tegobe, a oni pate.64

Jo$ jedno razgranicenje kategorija pacijenata Cini se izmedu dece i
odraslih obolelih, pri ¢emu se ukazuje na osobenosti palijativhe
nege kada su u pitanju deca. U literaturi se istiCe stav da se
medicinski radnici nekad osecaju strah kod palijativnog zbrinjavanja
dece zbog izazova u pogledu komunikacije, razlic¢ite farmakokinetike
i farmakodinamike lekova, decijeg razumevanja bolesti, smrti i
umiranja, kao i zbog etickih dilema sa kojima se suocavaju pri
zbrinjavanju dece. Potrebno je da u vezi sa tim postoji dobro
strukturisan sistem podrske i struénog usavrSavanja medicinskih
radnika.® Nesporno je da palijativno zbrinjavanje dece zahteva
vestine, organizaciju i resurse koji su razli¢iti u odnosu na palijativno
zbrinjavanje odraslih osoba. Kod dece se palijativno leCenje
zapocinje od postavljanja dijagnoze sa osnovnim ciljem odrZavanja
kvaliteta Zivota na najviSem objektivno moguéem nivou, dok se kod
odraslih zapocinje u odmakloj fazi bolesti kada izostaje efekat
aktivne terapije.66

Praksa palijativne medicine

Palijativna medicina predstavlja sveobuhvatno zbrinjavanje
pacijenata sa uznapredovalom bolesti i njihovih porodica, s ciljem
poboljsanja kvaliteta Zivota i promovisanja prilagodavanja na bolest,
a u skladu sa pacijentovim potrebama, zahtevima i Zeljama, i uz

* Ibid, str.120.

6 Downinig, Milicevi¢ i dr, op.cit, str.17.
% B. Jankovi¢ i sar., Osobenosti palijativnog zbrinjavanja u pedijatriji, IMD,
Beograd, 2018, str.2; videti viSe: navodi se tretiranje pet grupa pacijenata,
odnosno patoloskih stanja (potencijalno letalna patoloska stanja, oboljenja koja sa
velikom izvesno$¢u skraduju Zivot, neizle¢iva oboljenja progresivnog ili
neprogresivnog toka, ireverzibilni poremecaji sa visokim rizikom letalnih
komplikacija, neizlediva-letalna patoloSka stanja i oboljenja svojstvena

novorodenoj deci).
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uklju¢enje kompetentnog multidisciplinarnog tima.®” Zakon Srbije,
kako je napred receno, u smislu znacenja postupanja, definise
palijativno zbrinjavanje kao pruzanje zdravstvenih usluga na svim
nivoima zdravstvene zastite obolelom osiguranom licu u terminalnoj
fazi bolesti, bez obzira na vrstu bolesti, a radi poboljSanja kvaliteta
Zivota osiguranog lica koje se ostvaruje otklanjanjem psiholoske i
fizitke patnje, odnosno bola osiguranog lica.®®

Rec "palijativ" (lat. palliatus) znaci maskirati ili prikriti i upotrebljava
se da bi se opisao medicinski tretman koji ublazava, olaksava ili
otklanja bolne simptome bolesti koja sama po sebi ostaje
neizletiva.”® Lekar ili drugo lice koje lekar ovlasti, ne radi
protivpravno ukoliko preduzima mere u cilju ublazavanja teskih
bolova i muka, sa izri¢itim ili pretpostavljenim pristankom smrtno ili
neizlecivo bolesnog pacijenta, ¢ak i ako ¢e upotreba tih mera vise ili
manje sigurno ubrzati momenat pacijentove smrti. Smrt pacijenta
tumaci se u ovom kontekstu kao neizbeZna sporedna posledica i
kvalifikuje se kao prirodna smrt. Lekarevo postupanje koje skracuje
pacijentov zZivot intenzivnim koris¢éenjem lekova za oslobadanje od
bola oznaCava se u literaturi kao posredna pomoé neizlecivo
bolesnom pacijentu. Na posrednu pomo¢ neizle¢ivo bolesnom
pacijentu primenjuju se pravna pravila koja vazie za aktivnu
indirektnu eutanaziju.70

U strucnoj literaturi uobicajeno je da se stavlja znak jednakosti
izmedu palijativnog leCenja i davanja lekova za oslobadanje od bola
za koje je verovatno ili sigurno da ée skratiti Zivot pacijenta, ¢ime se
palijativno leéenje svodi samo na jedan od njegovih vaznih
segmenata. Medutim, treba naglasiti da palijativno leCenje ima Sire

® Declan Walsh and others, Palliative medicine, ed. Clinical Key Australia - Books
and Journals, Philadelphia, PA, Saunders/Elsevier, ©2009, str. 1475.
68 X
Clan 59.
69 Klajn Tati¢, op.cit., str.105; videti isto: palliativa — palijativna sredstva, ona koja

olaksavaju tegobe, ali ne leCe bolest (Medicinski leksikon, ur.A. Kosti¢, Beograd,
1981, str. 584.

7 Klajn-Tati¢, op.cit, str. 105.
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znatenje od onog koje mu se po pravilu pripisuje.”t Kao
multidisciplinarni koncept palijativno le¢enje temelji se na priznanju
da izle¢enje nije vise moguée, nije dostizno, i da naglasak na
medicinskom tretmanu u cilju lecenja treba preusmeriti na negu, na
staranje umesto medicinskog tretmana. Ako se ovaj pocetni stav ne
prizna, rezultat moZe biti nastavljanje rigoroznog i intenzivnog
medicinskog tretmana koji, u odsustvu poboljSanja, uzrokuje
uznemirenost i ogoréenje pacijenta i njegove porodice.

Ne postoji model pruzanja usluga palijativnog zbrinjavanja koji bi bio
pogodan za sve uslove i okolnosti. Stoga je, da bi se odgovorilo na
izazov pruzanja palijativnog zbrinjavanja u razlicitim delovima sveta,
razvijen Siroki spektar razli¢itih modela pruzanja palijativnog
zbrinjavanja koji ukljucuju sledece: - bolnicki timovi za palijativho
zbrinjavanje koji pruZaju specijalisticke usluge u bolnickom
okruzenju, a mogu se nadi i u javnim i privatnim bolnicama, kao i
onima koje su osnovale verske zajednice; - hospitalne jedinice za
palijativno zbrinjavanje i dnevne bolnice za usluge koje ée se pruzati
na hospitalnom nivou, posebno kod pacijenata koji imaju teske
simptome koji se ne mogu kontrolisati u kuénim uslovima, gde mogu
da pruze dodatno savetovanje i podrsku, i koriste priliku da daju
transfuzije krvi itd., ako je to primereno; - palijativno zbrinjavanje
kod kuée koje cini najveéi deo palijativnog zbrinjavanja preko
specijalizovanih timova za kuéno lecenje i negu koji idu u posete
pacijentima i pruzaju im podrsku kod kuce, ili se mogu pruzati preko
sluzbi kuénog lecenja koje su vezane za ustanove primarne
zdravstvene zastite ili koje pruZaju volonteri u zajednici. Cesto se
podrska pruza kroz sluzbe kuénog le¢enja, a nedostajuéi elementi
palijativnog zbrinjavanja mogu se dopuniti uz ove usluge. Cesto je
problem u tome Sto pacijenti palijativno zbrinjavanje i usluge
kuénog lec¢enja sagledavaju kao sinonime, $to nije sluéaj, a zapravo
je nuzno da se obezbedi da komponente palijativhog zbrinjavanja
koje nedostaju budu integrisane u zbrinjavanje koje se pruza kod
kuce. Sve usluge mogu da se pruzaju u kontinuitetu na primarnom,

" Ibid, str. 106.
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sekundarnom i na tercijarnom nivou zastite. Specijalisticke usluge
pruzaju i element liderstva, obuke, mentorstva i nadzora.”?

Nacela palijativne nege Ccine dostojanstvo obolelog, njegova
samostalnost i odlu¢ivanje o sopstvenom Zivotu i lecenju, kao i
celoviti pristup svakom obolelom kao pojedincu. Palijativna nega
omogucava pristup koji poboljSava kvalitet Zivota pacijenata i
njihovih porodica koji se suofavaju sa problemom povezanim sa
bolestima opasnim po Zivot, kroz prevenciju i olakSanje patnje
putem rane identifikacije i procene lec¢enja bola i drugih problema,
fizitkin problema, psihosocijalno i duhovno.”® Palijativno legenje
podrazumeva sveobuhvatnu negu koja ukljuuje kontrolu bola,
drugih mucnih simptoma i zadovoljenje psiholoskih, socijalnih i
duhovnih potreba pacijenata ¢ija bolest ne reaguje na lekovite
medicinske tretmane. Osnovni cilj palijativnog leCenja jeste da
omoguci najbolji kvalitet Zivota za pacijenta i njegovu porodicu.74 Da
bi se ovaj cilj postigao i bolni¢arima i lekarima potrebni su znanje i
vestina u palijativnom lecenju, koji se razlikuju od znanja i vestina
koje iziskuje konvencionalna medicina. Budu¢i da se zasniva na
ograni¢enoj upotrebi aparata i tehnologije, palijativno lecenje kao
sveobuhvatna ekstenzivna nega, iziskuje uredeno fizicko i socijalno
okruZenje pacijenta. Osim toga sve zadatke leCenja ne mozZe da
obavi samo jedna profesionalna osoba, tako da minimalan tim ¢ine
obi¢no dvoje: osposobljen bolni¢ar i osposobljeni lekar. U svemu
tome, veoma vazno je ostvariti komunikaciju izmedu svih ucesnika
(obolelog i zdravstvenih radnika, porodice i zdravstvenih radnika,
obolelog i ¢lanova porodice, zdravstvenih radnika i drugih sluzbi
ukljuéenih u negu).

72 bzon Ili (John Ely), dr Nataga Milicevi¢, profesor Dzulija Dauning (Julia Downing)
i dr Erna Haraldsdotir (Erna Haraldsdottir), a recenzent je profesor Skot Marej
(Scott Murray), Priru¢nik za studente iz predmeta palijativna medicina,
EuropeAid/129769/C/SER/RS - Razvoj palijativnog zbrinjavanja u Srbiji, Beograd,
avgust 2012, str. 13-14.

> WHO Definition of Palliative Care,
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

“ Klajn Tati¢, op.cit., str. 107.
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Kako se do kraja jedne bolesti mogu desiti promene u njenom toku,
tako da pacijent moZe postati ponovo kandidat za aktivnu
medicinsku intervenciju, u literaturi se navode razliciti nacini
leCenja, kao primereni za razli¢ite bolesti: 1) lekovit nacin,
podrazumeva terapijske intervencije u toku bolesti u kojoj su
izleCenje ili potpuna remisija realisticno ocekivanje. Produzavanje
Zivota, prezivljavanje i opstanak su ciljevi zbog kojih se visoka cena
medicinskog tretmana moze prihvatiti. Udobnost je pitanje koje je
na drugom mestu. Kada su mere udobnosti u konfliktu sa
prezivljavanjem, dominantno je pitanje prezivljavanja; 2) palijativan
nacin podrazumeva upotrebu lekova ili sredstava koja privremeno
uklanjaju bol i spoljasnje znake bolesti, a ne uzroke bolesti. Ne
ocCekuje da ce lekoviti tretman produfZiti Zivot, tako da koristi od
medicinskog tretmana ne mogu biti vazniji od njegovih tegoba. Zbog
toga su terapijske intervencije usmerene na udobnost, olaksanje
simptoma bolesti i uopste dobrobit pacijenta; 3) terminalan, zavrsni
nacin podrazumeva medicinske postupke u fazi u kojoj smrt
pacijenta izgleda neizbezna. Postoje klinicki dokazi o zavrSnom delu
procesa umiranja, kao Sto su slab apetit, gubitak telesne tesine,
slabljenje psiholoskog sistema i jasna progresivnost tj. napredovanje
bolesti. lako se smanjuje konzumiranje hrane i teénosti, ne
preduzima se nijedan oblik vestacke ishrane i napajanja i povlace se
sve mere koje ne sluze pacijentovoj udobnosti.

Trenutak u kome dolazi do prelaza izmedu ovih faza u toku bolesti
nije precizno odrediv, niti se sve faze moraju uvek dogoditi. Odluka
o tome kada ¢e se sa lecenja preéi na palijativan ili terminalni nacin
bice razli¢ita za svakog pacijenta, posto je svaki slu¢aj za sebe.””

Kada je razumna verovatnoca u zadovoljavajuéi ishod bolesti putem
medicinskog tretmana odsutna, cilj palijativnog leCenja je pre svega
da efikasno oslobodi pacijenta od jakog fizickog bola i ako je moguée
da ga potpuno otkloni. Fizi¢ki bol je obi¢no lako kontrolisati do kraja
trajanja bolesti, odnosno procesa umiranja, ako lekar zna kako to da
ucini. On treba da zna da su bolovi Cesto viSestruki i da raznovrsni

> Ibid, str. 110.
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bolovi mogu imati razli¢ite uzroke, tako da svaki iziskuje posebne
lekove. Dalji cilj palijativnog le¢enja je da pomogne pacijentu i
njegovoj porodici da savladaju strah i nemir koji prati predstojeca
smrt u porodici. Porodica treba da je uklju¢ena u palijativno lecenje
u meri u kojoj to zZeli ili koliko je u stanju da pomogne i olaksa
pacijentu. Po pravilu ona Cini najvazniji izvor podrske i udobnosti
paciijentu na kraju Zivota. Medutim, deSava se nekad da njena uloga
nije uvek korisna i dobrodosla. Ona mozZe biti kontraproduktivna
ukoliko nije u stanju da se nosi sa zadacima koji se pred nju
postavljaju u suocavanju sa bliskom smréu njima drage osobe. Kako
novija istraZivanja pokazuju pacijenti viSe vole da ostanu i umru kod
kuce. Stoga se palijativno lecenje pruza, ukoliko je moguce, u mestu
u kome pacijent Zeli da bude. Vazan cilj je sadrZajna komunikacija
izmedu lekara, pacijenta i pacijentove porodice.76 Ona omogucdava i
pacijentu i porodici da bolje shvate Sta se dogada u pogledu toka
bolesti. Kvalitet odnosa treba da bude od zdravstvene vaZznosti u
smislu da se pacijent oseéa ispunjenim i u miru sam sa sobom.

Ponekad je prisutan strah da ¢e po saznanju za svoje stanje pacijent
postati depresivan ili suicidan. Ipak, pacijent treba da ucestvuje do
izvesnog stepena u realnoj situaciji da bi bio u mogucnosti da
provede ostatak svog Zivota, a ne da se prepusti strahu. Pacijentovo
pravo na samoodredjenje iziskuje da se pacijentu posveti dovoljno
vremena da bi se utvrdile i ispoStovale njegove potrebe i Zelje.
Odluke pacijenta koje se ticu njega samog o tome Sta bi trebalo ili ne
bi trebalo uciniti imaju prednost i kad se ne podudaraju sa
misljenjima porodice, lekara ili drugog medicinskog osoblja, sve dok
to ne narusava legitimna prava drugih. S druge strane, lekarevo
obavestavanje porodice o medicinskim tretmanima koji su na
raspolaganju i o njiihovoj relativnoj delotvornosti, moZe osposobiti
porodicu da donosi odgovaraju¢e odluke u korist pacijenta , kad
pacijent izgubi mentalnu sposobnost da o tome sam odluéuje na
kraju svog Zivota. Konacno palijativno le¢enje ima za cilj da zadovolji
i duhovne potrebe pacijenta. Razume se da te potrebe mogu biti
promenljive od zanemarljivih do krajnje vaznih za svakog pojedinog

’® Ibid.
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pacijenta. No, palijativno lecenje iziskuje da se izade u susret takvim

osetljivim, li€nim i privatnim potrebama ili makar da se one
razmotre sa svakim pacijentom.”” Pri svemu tome beskorisno je
pretvarati se da ¢e umiranje uvek biti ili da bi moglo biti

dostojanstveno i udobno. Kada je osoba drustveno izolovana i
otudena, sama bez bliskih ¢lanova i prijatelja nije realno ocekivati da
palijativno leCenje Cini Cuda i tako ¢e ponekad rezultat biti stvarno
oskudan. Po pravilu porodica ¢e imati najvise koristi od palijativhog
lecenja, pre i posle pacijentove smrti. Kada je porodica zadovoljna sa
dobrim staranjem koje se pruzalo pokojniku, njene su Sanse daleko
vece da se oslobodi tuge i dozivi normalnu Zalost.

Kada je re€ o praksi palijativne medicine u Srbiji dostupni su takode
odredeni podaci iz istrazivanja na terenu i aktivnostima zdravstvenih
i socijalnih sluzbi.”® Postoji vide primera dobre prakse, kao $to je taj
da je odeljenje za palijativno zbrinjavanje u sastavu Klinike za
Interne bolesti poc¢elo sa radom juna 2015. godine. Po preporukama
Ministarstva zdravlja Republike Srbije duzina hospitalizacije za ove
pacijente iznosi maksimalno ¢etrnaest dana. Na Klinickom odeljenju
za palijativno zbrinjavanje pored lekara, specijalista interne
medicine, zaposleno je devet medicinskih sestara i jedan saradnik za
rad sa pacijentima i njihovim porodicama. Svi zaposleni na odeljenju
su obuceni za rad sa palijativnim bolesnicima. Prijem pacijenata se
vrsi iskljucivo preko odeljenja kuéne nege Domova zdravlja. Uputna
dijagnoza za prijem pacijenta na odeljenje je maligna bolest u
terminalnoj fazi (odluka konzilijuma da je zavrSeno specificno

7 Ibid, str. 111.

7% Videti transkripte istraZivanja sprovedenog od strane metodologa UdruzZenja
SUPRAM (I. Jari¢, M. Milenkovi¢) u periodu od marta do juna 2019. prikupljeni
empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza uz pomo¢ fokus grupnih
intervjuja korisnika usluga, pruzaoca i donosioca odluka (33 ispitanih, Beograd,
Novi Sad i Ni$); projekat "Unapredivanje ljudskih prava poboljsanjem usluga
palijativne nege", podrzan od strane donatora Balkanskog fonda za demokratiju
(http://www.gmfus.org/program/balkan-trust-democracy) i Ambasade Kraljevine
Norveske u Beogradu (https://www.norway.no/en/serbia/ ), a u partnerstvu u
partnerstvu sa Centrom za palijativno zbrinjavanje i palijativnu medicinu —
BELhospis iz Beograda.
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lecenje). Za prijem na odeljenje je potrebno imati uput koji je izdat
od strane lekara kuc¢ne nege pripadajué¢eg doma zdravlja, kompletnu
medicinsku dokumetaciju uz laboratorijske analize ne starije od
mesec dana, vazecéu zdravstvenu legitimaciju i licnu kartu. Timove za
palijativno zbrinjavanje ne sacinjava samo klasi¢no bolnicko osoblje,
lekari i medicinske sestre, vec su tu i psiholozi i socijalni radnici i deo
sveStenstva. Samo na taj nacin moZe da se pruZi puni obim
palijativnog zbrinjavanja. Pacijenti koji dolaze na odeljenje
palijativnog zbrinjavanja boluju od neizlecivih bolesti, ali, naravno,
niko ne moze da kaze unapred koliko ¢e jo$ da Zive. Taj preostali deo
Zivota treba da bude $to kvalitetniji, kako pacijentu tako i njegovoj
porodici. To je, dakle, smisao palijativhog zbrinjavanja. Ne le¢enje u
terminalnim fazama bolesti, nego poboljSanje kvaliteta preostalog
dela Zivota pacijenata koji boluju od neizlecivih bolesti. Tu, naravno,
ne spadaju samo maligne bolesti, ve¢ i ozbiljne neuroloske bolesti i
autoimune bolesti. Palijativno zbrinjavanje podrazumeva ponekad
specifi¢an nacin ishrane, specifican tretman bola, animaciju. Postoje
takode pacijenti koji se uposljavaju, igraju igrice, druze se, rade sa
animatorima i koreografima. Ponekad su ucinci neverovatni. Nisu svi
pacijenti pod nepodnosljivim bolovima. Provedeno vreme nekad se
pokaZe kao znacajna dobrobit i za pacijenta i za njegovu porodicu. S
druge strane, rad palijativnih sluzbi nekad prati nerazumevanje
pacijenta, kao i nerazumevanje kolega.

Pitanja koja su posebno aktuelna sa stanovista medicinskog prava
Nacelo pristanka pacijenta

U svakodnevnoj praksi palijativnog leCenja radaju se sloZzena eticka i
pravna pitanja koja se ti¢u toga kada radikalan tretman lekom treba
obustaviti ili koje korake treba preduzeti kada smrtno ili neizlecivo
bolestan pacijent ne moZze viSe da uzima hranu i vodu na usta. Mada
program lecenja treba da bude individualan, jer je svaki pacijent
slucaj za sebe, razlike u onesposobljenosti diktiraju i razlike u nacinu
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i intenzitetu le¢enja. U principu postoje etri opita stepena le¢enja’®
koja lekar treba da uzme u obzir i razmotri sa umirucim pacijentom,
njegovom porodicom i timom uklju¢enih lekara: 1) hitno
ozivljavanje; 2) intenzivno lecenje i nastojanje da se produZi Zivot; 3)
opSte medicinsko lecenje, koje ukljuuje antibiotike, lekove,
operacije, hemoterapiju (u slucjaju kancera) i infuziju; 4) opsta
bolnicka nega i napori da se pacijentu omoguéi udobnost koja
uklju€uje oslobadanje od bola i davanje hrane i vode prema
njegovim potrebama.® Pri tome, dobro le¢enje smrtno ili neizle¢ivo
bolesnih pacijenata uklju¢uje dva osnovna principa, koja su
opsStevazecda u medicinskoj praksi: prvo da svaki pacijent ima pravo
da odluci na koji medicinski tretman pristaje ili na koji odbija da da
pristanak, i drugo da pacijent nije obavezan da pristane na ma koji
medicinski tretman koji je za njega prekomerno tegoban ili ima malo
ili nimalo Sansi za bolest ili za oslobadanje od bola i patnje. U
mnogim slucajevima ni intenzivno lecenje ni hitno oZivljavanje nisu
Zelja ni pacijenta ni njegove porodice. MoZe postojati jedino potreba
pacijenta za udobnoscu i za davanjem sredstva koje ¢e ga osloboditi
od bola, muke i patnje.

Danas vazi princip autonomije za pacijenta koji ne samo da
poboljSava komunikaciju sa lekarom, naglasava pacijentovu aktivnu
ulogu kroz sposobnost odlucivanja, nego i omogucuje njegovu
zaStitu od paternalisticki nastrojenog i previse autoritativnog lekara.
Paternalisticki pristup u leCenju u mnogim svojim vidovima potpuno
je prevaziden i smatra se ostatkom proslih vremena. Glavni razlog je
u tome Sto se pacijent smatra subjektom, a ne objektom lecenja.
Neretko se u literaturi istice da je ovde re¢ o poimanju ¢oveka kao
pravnog subjekta u medicini. Pored tradicionalnog odnosa
poverenja, autonomija pacijenta uslovila je i posmatranje odnosa
izmedu lekara i pacijenta kao odnosa dve medusobno upuéene
strane, jednu vrstu partnerstva i uzajamnih prava i obaveza.®!

7 Klajn-Tati¢, op.cit, 107.

* Ibid, str.108.

81 ). Radigi¢/ H. Mujovi¢ Zorni¢, Pomo¢ pacijentima u ostvarivanju njihovih prava:

Zapadna Evropa kao uzor Srbiji, Beograd, 2004, str.11; H. Mujovié Zornié, "Pojam i
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lako se autonomija od strane mnogih etiara posmatra kao
fundamentalna vrednost u etici zdravstvene zastite, ona nikada nije
do kraja priznata kao pravno fundamentalno zastieni interes.
Umesto toga u pravu autonomija uziva zastitu koja proizilazi iz druga
dva interesa prema kojima je postojala pravna zastita. Prvi od tih
interesa je telesni integritet. Tu vaZzi odredba koja zabranjuje
povredu tela, izuzev onda kad lice koga se to tiCe na nju pristaje.
Drugi interes je dobrobit po ljudsko telo koje se stiti odredbom o
profesionalnoj kompetentnosti i zabranom da se onaj ko nema
medicinsko obrazovanje bavi praksom le¢enja.®? Mada postovanje
pacijentovih Zelja normalno Stiti njegovu dobrobit, nesporazumi
mogu proizaéi ako briga za pacijentovo dobro vodi paternalizmu,
koji je u konfliktu sa pacijentovim pravom da donosi autonomne
odluke.®? Zahtev da bude dobijen pacijentov pristanak na taj nacin
sluzi da umanji mo¢ zdravstvenog profesionalca koji postupa prema
pacijentu. Narocito je vazno da zakon S§titi ovo pravo koje je dato
buduéi da su zdravstveni profesionalci, pre svega lekari u
nadmoénom polozZaju prema pacijentu i da njihova uloga najéesée
ukljuCuje telesnu povredu, ispitivanje ili operaciju na pacijentu.
Davanje toj moéi dinamike i kontrola informacija postaju klju¢na
Cinjenica u definisanju ravnoteze snaga izmedu zdravstvenog
profesionalca i pacijenta.

U pravnom sistemu Srbije, saglasno Zakonu o pravima pacijenata,
svakom pojedincu se garantuje jednako pravo na zdravstvenu
zaStitu koja treba da se pruza u najboljem interesu pacijenta i uz
postovanje njegovih li¢nih stavova.®* Pacijent ima pravo da slobodno

razvoj pacijentovih prava", u: Pacijentova prava u sistemu zdravstva, grupa
autora, Beograd, 2010, str.13.
8 ). Mc Hale/ M.Fox, Health Care Law — Text and Materials, London, 2007, str.
349-350.
8 Ibid, str. 121-123; videti viSe: osnovni principi biomedicinske etike, na kojima
pociva moralno prosudivanje ili moralno verovanje, jesu postovanje autonomije,
neskodenje, korisnost i pravicnost u postupanju prema pacijentu (T. L.
Beauchamp/ J. F. Childress, Principles of Biomedical Ethics, New York, 2001, str.
12; P. Kali¢anin, Medicinska etika i medicinsko pravo, Beograd, 1999, str.37).
8 Clan 3 Zakona o pravima pacijenata, "SI. glasnik RS", br. 45/2013.
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odluéuje o svemu Sto se tiCe njegovog zivota i zdravlja, osim u
sluajevima kada to direktno ugrozava Zivot i zdravlje drugih lica.
Bez pristanka pacijenta ne sme se, po pravilu, nad njim preduzeti
nikakva medicinska mera. Medicinska mera protivno volji pacijenta,
odnosno zakonskog zastupnika deteta, odnosno pacijenta liSenog
poslovne sposobnosti, moZe se preduzeti samo u izuzetnim
slu¢ajevima, koji su utvrdeni zakonom i koji su u skladu sa lekarskom
etikom.®® Zakon o pravima pacijenata napusta staru formulaciju o
pravu pacijenta na samoodlucivanje $to je moglo biti, da je preuzeto
u sadasnji zakonski tekst, i viSe adekvatno izrazu samoodredenja.
Naime, odredba Zakona o zdravstvenoj zastiti ukljucivala je
pacijentovo pravo na samoodlucivanje i slobodan pristanak sto je u
novom zakonu kao naslov tog ¢lana izostavljeno, ali je zadrian
istovetan tekst.®® Upotreba termina samoodlucivanje pretrpela je
kritiku u smislu da samoodlucivanje i samoodredenje nisu potpuno
identi¢ni pojmovi, buduéi da samoodredenje nekad moZe znaciti za
pacijenta prosto odbijanje tj. neodlucivanje i njegov krajnje pasivan
stav kad ne Zeli lecenje ili drugu meru.

Pitanjima pristanka i autonomije bavio se i Evropski sud za ljudska
prava Cija praksa se prati i komentariSe u medicinsko-pravnoj
literaturi kroz nekoliko zna&ajnih odluka.?” U slu¢aju Pretty v. United
Kingdom® Evropski sud je po%ao od stava da je autonomija
pojedinca vazan princip na temelju kojeg se tumace pravo pojedinca
da vodi svoj Zivot u skladu sa sopstvenim odlukama i onim
aktivnostima koje se mogu oznaciti kao fizicki ili moralno Stetne ili
opasne po tog pojedinca. Sud je razmatrao situaciju u kojoj jedno
lice odbija medicinski tretman i zakljuio da bi nametanje

® Clan 15, ibid.
% Clan 31 zZakona o zdravstvenoj zaititi (Pravo na samoodluéivanje i pristanak), SI.
glasnik RS, br. 107/2005

¥ A.Cornelis Hendriks, End of life decisions. Recent jurisprudence of the European
Court of Human Rights, Academy of European Law, ERA Forum, 19/2019, str. 561-
570.

88 Pretty v. United Kingdom, App. No. 2346/02. Odluka dostupna na:
http://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22appn0%22:[%222346/02%22],%22itemid%22
:[%22001-60448%22]}, 11.05.2013.
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medicinskog tretmana punoletnom licu sa ocuvanim mentalnim
kapacitetom, ¢ak i ako je tretman neophodan za oCuvanje njegovih
zivotnih funkcija, predstavljalo povredu fizickog integriteta ovog lica
garantovanog ¢lanom 8. Konvencije. U ovom predmetu govori se o
Zeni oboleloj od teske i neizlecive bolesti nervnog sistema. Bolest je
prouzrokovala rapidno slabljenje misSi¢a, paralizu njenog tela, a
zatim i znadajno otezalo disanje i uzimanje hrane. Uz sve ove
simptome, njen mentalni i kognitivni kapacitet bio je potpuno
oc€uvan. U poslednjoj fazi razvoja bolesti, a u cilju okoncanja velikih
dusSevnih patnji i oseéaja ponizenosti, ona je izrazila Zelju da
samostalno odluci o tome kako ¢e i kad umreti. lako samoubistvo po
engleskom pravu ne predstavlja krivicno delo, zbog svog
zdravstvenog stanja ona nije mogla samostalno da izvrsi ovaj akt, te
je bilo potrebno da joj drugi u tome pomogne. Na zahtev advokata
da se njenom suprugu odobri da joj pomogne da umre, engleski
sudovi odgovorili su negativno. Analizirajué¢i pravni poloZaj
podnosioca predstavke, Evropski sud je poSao od stava da je
autonomija pojedinca vazan princip na temelju kojeg se tumace
garancije sadrzane u ¢lanu 8 Evropske konvencije o ljudskim
pravima. Patnje i poniZenje koje trpi podnosilac predstavke, usled
napredovanja oboljenja, sve su veéa, a nacin na koji ona Zeli da
umre jeste odluka Zivog ljudskog bi¢a i ona stoga ima pravo da
zahteva da se ova odluka postuje. Sustina Evropske konvencije,
nalazi Sud, sastoji se u postovanju slobode i dostojanstva pojedinca.

Odbijanje tretmana od strane pacijenta

Zakon koji se odnosi na prava pacijenata predvida da pacijent, koji je
sposoban za rasudivanje, ima pravo da predloZzenu medicinsku meru
odbije, ¢ak i u sluéaju kada se njome spasava ili odrzava njegov
zivot.® Nadlezni zdravstveni radnik duzan je da pacijentu ukaze na
posledice njegove odluke o odbijanju predlozene medicinske mere, i
da o tome od pacijenta zatrazi pismenu izjavu koja se mora ¢uvati u
medicinskoj dokumentaciji, a ako pacijent odbije davanje pismene
izjave, o tome ce saciniti sluzbenu beleSku. U medicinsku
dokumentaciju nadlezni zdravstveni radnik upisuje podatak o

8 Clan 17, ibid.
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pristanku pacijenta, odnosno njegovog zakonskog zastupnika na
predloZenu medicinsku meru, kao i o odbijanju te mere.

U praksi se u okviru ove problematike govori o uskraéivanju i
prekidu i leCenja. Naime, prethodni vek je vek tehnickog razvoja, koji
nije zaobiSao ni medicinu. Razvoj anesteziologije doprineo je razvoju
hirurgije, a uvodenjem antibiotika infektivnhe bolesti su postale
izleCive. S napretkom medicine porastao je broj terapeutskih
intervencija usmerenih na produZetak Zivota. U kontekstu
palijativnog zbrinjavanja, postavlja se pitanje da li je sve to korisno,
tj. da li odgovara svim pacijentima i da li se na taj nacin poboljsava
kvalitet njihovog Zivota. Ni zakon, ni medicinska praksa ne namecu
obavezu sprovodenja leCenja/mera koje su uzaludne ili optereéujuce
za pacijenta. Lekar nema ni zakonsku, ni eticku obavezu da cuva
Zivot pacijenta po svaku cenu. Odluka o sprovodenju i prekidu
leCenja treba da se zasniva na klinickim ciljevima. On treba da
napraviti razliku izmedu pojmova uskradivanje i prekid leCenja. Pod
prekidom leCenja podrazumeva se prestanak lecenja, dok
uskradivanje lecenja podrazumeva da lecenje nije ni zapoceto, jer bi
bilo uzaludno. Uskradivanje je psiholoski prihvatljivije, nego prekid
leCenja. Eticki principi na osnovu kojih se leCenje prekida il
uskraduje jer bi bilo uzaludno su isti: ¢im se zakljuci da je leCenje
uzaludno ili opterecujuce, treba da prekinuti. Cak i ukoliko struénjaci
smatraju da je neka terapija korisna, pacijent ima pravo da trazi
prekid ili da odbije terapiju. Kada pacijent donese odluku koja ima
ozbiljne posledice, koja je u suprotnosti sa struc¢nim savetima,
klini¢ari mogu posumnjati u pacijentovu kompetentnost. Medutim,
ukoliko je pacijent kompetentan, lekar je duzan da isposStuje njegovu
zelju. Odluke o prekidu ili uskrac¢ivanju le¢enja nisu neuobicajena
pojava u nekim klinickim oblastima. U palijativnom zbrinjavanju,
ovakve odluke se naj¢e$ce donose zajedni¢ckim dogovorom pacijenta
i klini¢ara. Sve veéa primena tehnologija koje doprinose odrzavanju
Zivota ukazuje na to da ¢e se takve odluke donositi sve ¢esée, ali i da
¢e odlucivanje postati sloZenije. Upravo zbog toga, lekari se susrecu
sa izazovom najbolje moguée komunikacije sa pacijentima, njihovim
porodicama, ¢lanovima tima i drugim stru¢njacima, kako bi Sto bolje
reSili pitanje prekida ili uskracivanja lecenja.
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Kada je re¢ o vodenju razgovora o toku lecenja i Zeljama pacijenta,
pravo Srbije ne ureduje na izri¢it nacin tzv. pacijentove direktive
unapred.”® Ne postoji odredba Zakona o pravima pacijenata koja
nosi taj naziv ili koja definise Sta se smatra izjavom volje unapred.
Ipak zakon dopusta situacije kada se prilikom odlucivanja o
medicinskom tretmanu imenuje srodnik ili blisko lice koje ¢e odluditi
o prihvatanju ili odbijanju ponudene mere. Saglasno odredbi zakona
pristanak pacijenta predstavlja kvalifikovanu izjavu volje jer njemu
uvek prethodi obavesStavanje o onome na Sta se pristaje. U vrSenju
svog prava pacijent ima mogucnost da odredi lice koje ¢e u njegovo
ime dati pristanak, odnosno koje ée biti obavesteno o preduzimanju
medicinskih mera, u slu¢aju da sam postane nesposoban da donese
odluku o pristanku.91 Ovakav nadin uredenja smatra se pozitivnim i
na bolji nadin odrazava postoje¢a prava, autonomnost i
samoodredenje pacijenta, ali istovremeno dovodi u sumnju
funkcionalnost takve odredbe. Ne ureduje se pitanje pacijentovog
testamenta niti se na ovom mestu govori o pretpostavljenoj volji.

Nacelno, treba podi od toga da u praksi ima situacija da je volja
pacijenta, u pogledu zdravstvenog stanja i buduéeg postupanja, veé
poznata i iskazana u nekom prethodnom periodu. Prihvatanje
takvog stava potpuno je u skladu sa preporukama Svetske
zdravstvene organizacije i osnovnim pravima pacijenta. Kod
palijativne nege u svakom konkretnom slucaju razlic¢ita pitanja mogu
biti predmet unapred sacinjenog plana nege pacijenta pocev od
glavnog tretmana (npr. kardiopulmonalna reanimacija), pratece
intervencije (npr. hranjenje putem sonde), specificnih situacija (npr.
iznenadna smrt, nesrecéa, hroni¢na bolest), pa do odluka o kraju
Zivota kao Sto je pocetak ili prekid tretmana, kontrola simptoma sa
palijativnom sedacijom ili o o medicinski asistiranom prekidu Zivota
u pravnim sistemima gde je to dopusteno (npr. pomo¢ lekara u
umiranju, eutanazija). Poznato je da u onkologiji mnogi pacijenti
dozive vise faza toka bolesti, koje mogu da ukljue sva navedena
stanja. U palijativnom zbrinjavanju pitanja vezana za kraj Zivota

% Eng: Advance directive.
% Clan 16 st. 5 Zakona o pravima pacijenata, op.cit.
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treba da se diskutuju sa pacijentom i da se zna Sta pacijent Zeli u
odredenoj situaciji.

U praksi koja je prisutna u Srbiji aspekt sagledavanje nege i toka
bolesti unapred cesto nedostaje. Veliki broj pacijenata nije u
mogucénosti da bude zbrinut, desava se da budu otpusteni iz bolnice
jer se smatra da nije medicinski opravdano raditi bilo Sta, nema
efekta i ne moZe doci do oporavka. Mnogi slucajevi u pravu Srbije
nisu uredeni, a eticka pravila lekarske profesije neka od cinjenja
pogredno kvalifikuju kao eutanaziju (ubistvo iz milosrda).”? Ipak
treba reci da izmedu tog necinjenja i aktivnog ¢injenja postoji puno
prelaznih koraka i mera koji se u svakodnevnoj medicinskoj praksi
deSavaju. Kod vesStackog odrzavanja u Zivotu najceSce se izgubi
osnovna poruka sa pitanjem zasto se sve to radi i da li se time za
umiruceg nesSto postize. Da li veStacko odrZzavanje Zivota tada
postaje samo sebi cilj?

Sporni slucajevi i odgovornost

Pored dobre prakse, u pravnoj literaturi komentariSu se i nedostaci
u praksi palijativnog lec¢enja. Nesumnjivo je da je oslobadanje od
bola jedna od najvecih koristi koju lekar moze da ponudi pacijentu i
Cesto je to samo po sebi dovoljno. Medutim, dok za fizicki bol
postoje lekovi, za patnju ima malo mesta u medicinskom
postupanju. Za lekara postoji eti¢ki izazov da razume i podrzi
smrtonosno i neizleCivo bolesnog pacijenta kako bi se izborio sa
svojom patnjom.93 Sve ove radnje se fokusiraju na kvalitet nege koja
se u konkretnom slucaju pruza.

U razmatranju eventualne odgovornosti hospisa i odeljenja
palijativne nege za njihov rad, ranije se smatralo da je ova praksa
drugacija i manje podloZna nadzoru, te su prituzbe i sporovi bili
retki. Vremenom se to promenilo. Tuzbe koje se pokrecu protiv
hospisa uglavnom se pozivaju na zloupotrebe vezane za prinudno

%2 ¢lan 67 Kodeksa medicinske etike LKS, op.cit.
3 Klajn-Tati¢, op.cit, str. 114 - 115.
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leCenje, zanemarivanje standarda nege, kao i razliCite oblike Steta
koju pacijenti ili njihove porodice mogu usled toga da pretrpe.

Medu spornim slucajevima oni koji su dosli pred neku pravnu
instancu izdvajaju se se po svom cinjeni€hom osnovu, pravnom
reSenju ili presudenju. Tako, u jednom od predmeta prigovorilo se
stru¢nosti postupanja prema pacijentu kod koga postoji opioidni
refraktorni bol, $to je Cest problem u upravljanju bolom.** Opis
slucaja: Dvadesetosmogodisnja Zena sa karcinomom leve dojke i
lokalno destruktivnim tumorom primljena je u hospis nakon $to je
iscrpela sve druge terapijske opcije. Njena glavna tegoba bila je
pulsiraju¢a bol u levom zidu grudnog koSa, donjem delu leda i
bilateralno donjim ekstremitetima, ocenjena sa 8/10 na verbalnoj
skali bola od deset tacaka. Dato joj je vise farmaceutika za bol,
ukljuCujudi infuzije analgetika kontrolisane od strane pacijenta sa
adjuvantnim metadonom i steroidima, koji nisu pruZili konzistentno
upravljanje bolom. Simptomi su bili teski za kontrolu u kué¢nom
okruzenju, a onda je obavljen vise puta prijem u bolnickoj jedinici za
le¢enje bola. Ubrzo nakon prijema u hospis pacijentkinja je razvila
epizode delirijuma. Takvi simptomi pripisani su brzoj progresiji
bolesti. Nakon neuspele kontrole bola opioidima, ketaminom i
lidokainom, testirana je infuzija deksmedetomidina. Dok je bila na
infuziji, ocena bola se smanjila na 0/10 i nije imala delirijum. Bol se
pojavio ubrzo nakon prestanka infuzije, prvobitno ocenjen kao 6/10.
Poznato je da deksmedetomidin sa tako opisanom upotrebom u
hirurskim i intenzivnim jedinicama ima opioidne efekte. Neki lekari
zagovaraju njegovu primenu zbog koristi koju daje. Smatra se da su
efekti leka selektivniji na receptore od klonidina, Sto kod njega
objasnjava relativno manju ucestalost hipotenzije. Upotreba u
sedaciji favorizovana je takode jer se ne umanjuje respiratorni
sistem. Glavni neZeljeni efekat je bradikardija. 1z ovog slucaja se
zakljucilo da je deksmedetomidin bezbedan za bolove koji su otporni
na opioide u bolnickom okruzenju hospisa. Postoji potencijal za

* Charles T. Mupamombe, Debra Luczkiewicz, Christopher Kerr,
Dexmedetomidine as an Option for Opioid Refractory Pain in the Hospice Setting,
Published Online: 13 Jun 2019, https://doi.org/10.1089/jpm.2019.0035
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njegovu upotrebu, ali samo uz moguéu kontrolu delirijuma. Njegovi
efekti neée uvek biti odrZivi, Sto takode treba imati u vidu.

U drugom predmetu radilo se o tome da je pacijent imao metastaze
kancera prostate i bio je pod nadzorom onkologa.95 Upisao se kao
pacijent hospisa u mestu BR, Cije su medicinske sestre nekoliko puta
nedeljno posecivale njegov dom. One su svoje nalaze prijavile
onkologu koji ga je lecio i koji je prepisao da mu se ukljuci ukupno
Cetrdeset morfijumskih supozitorija koje ée se davati 1-2 na sat,
koliko je potrebno za bol. Medutim, u receptu je navedeno da treba
popuniti samo polovinu od dvadeset doza i odrediti kada se moze
pustiti preostalih dvadeset. Verujué¢i da otac trpi bolove, sin
pacijenta zahtevao je davanje preostalih dvadeset supozitorija. On
nije prihvatio objasnjenje medicinske sestre da joj je dozvoljena
procena pacijenta u pogledu preostale terapije. Nakon razgovora
sestre sa onkologom, hospis je otpustio pacijenta, a hitna pomo¢ ga
je prebacila u bolnicu u kojoj je pacijent preminuo te veceri.
Porodica je podnela tuzbu protiv hospisa, tvrdec¢i da je osoblje
propustilo davanje leka i da je napustilo brigu o pacijentu. Na
sudenju je doneta presuda u korist hospisa, nakon sto je odbijen
iskaz svedoka tuzioca za koga je receno da je izvan njegove
stru¢nosti. Medutim, po ulozenom pravnom leku Vrhovni sud L. bio
je misljenja da je prvostepeni sud pogresio i predmet je vracen na
ponovno sudenje. Sud koji je odlu¢ivao ponovo je potvrdio presudu
prvostepenog suda, ali sa drugim obrazloZzenjem. Nije dokazan
nehat na strani tuzenog, a standard nege je u tom slucaju ispunjen.
Vestacenje je utvrdilo da onkolog nije izdao delimican recept i da ne
zna ko je ovlastio farmaceuta na to. Utvrdeno je takode da
medicinska sestra ima obavezu da proceni pacijenta, izvesti lekara o
svojim nalazima i sledi sva njegova uputstva. Nadalje, medicinska
sestra je naznacila da ju je lekar uputio da otpusti pacijenta, ali ne
bez lekarske nege, vec da se lecenje nastavi u bolnici.

> McGregor v. Hospice Care of Louisiana in Baton Rouge, LLC, No. 2013 CA 1979R,
consolidated with No. 2013 CA 1980R. Court of Appeals of Louisiana, First Circuit,
judgment rendered Sept. 21, 2015.
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Zakljucak

Palijativna medicina usmerena je na sveobuhvatno zbrinjavanje
pacijenta — korisnika na kraju Zivota, a sama nega omogucava
pristup koji poboljSava kvalitet Zivota pacijenata i porodica koji se
suocavaju sa problemom povezanim sa bolestima opasnim po Zivot.
Ona se praktikuje kroz prevenciju i olakSanje patnje putem rane
identifikacije i dobre procene lecCenja bola i drugih fizickih,
psihosocijalnih i duhovnih problema. Za pacijente koji se suocavaju
sa zavrSnom fazom Zivota veoma je vaino da im se pruze sve
alternative, a jedna od njih je svakako palijativna nega na kraju
Zivota.

Preporuke u domenu medicinsko-pravnog tretmana i kvaliteta nege
vezano za pacijente i ¢lanove njihovih porodica u Srbiji su sledede:

— treba uvek imati u vidu da se palijativno zbrinjavanje ne odnosi
samo na stare osobe, ve¢ na obolele od neizledivih bolesti svih
Zivotnih doba (od najmanje dece do najstarijih starih), a isto tako
ne odnosi se samo na bolesnike s kancerom, ve¢ i na obolele od
drugih neizlecivih bolesti;

— tezak polozaj osoba koje su na kraju Zivota nikako ne sme da
zbog njihove slabosti umaniji i njihovu pravnu i socijalnu zastitu.
Naprotiv, njima je potrebna dodatna zastita u svakom pogledu.
Umirudi pacijenti treba da uZivaju sva osnovna prava pacijenata
u skladu sa zakonom. Tu ne sme da bude diskriminacije ni po
zdravstvenom statusu, niti po drustvenom statusu, kakav ¢esto
imaju marginalizovane grupe;

— treba na prvo mesto staviti ljudsko dostojanstvo kada je rec o
umiruéim pacijentima i prema njemu meriti sve druge vrednosti;
dostojanstvo se garantuje Ustavom Republike Srbije i zabranjuje
se svaki oblik ne¢oveénog postupanja;
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potrebno je da se u praksi palijativnhog zbrinjavanja postuju sva
prava pacijenata, a ovde posebno pravo na odluku o svom
leCenju (informed consent), bilo licno, preko zakonskog
zastupnika, ¢lana porodice ili drugog bliskog lica. Treba pravno
podrzati oblik pacijentove odluke unapred (advance directive) i
planiranu palijativhu negu na kraju Zivota;

treba dalje unapredivati pravo na pristup palijativnim merama,
kako u pogledu kvaliteta usluga, tako i organizaciono, preko
razlicitih institucija i oblika pruzaoca takvih usluga;

potrebno je dalje raditi na zakonskoj regulativi, kao i
protokolima i vodi¢ima dobre prakse u palijativnom zbrinjavaniju,
Sto ¢e doprineti boljem tretmanu umirudih pacijenata.
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PERCEPCIJE ISPITANIKA O
STANDARDIMA POSTOVANJA LJUDSKIH
PRAVA U POGLEDU DOSTUPNOSTI |
KVALITETA USLUGA PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANIJA

(INSTITUCIONALNA | VANINSTITUCIONALNA
PERSPEKTIVA)

Isidora Jari¢™ i Milo$ Milenkovi¢*

Uvod

U fokusu ovog dela istraZivanja bili su razli¢iti drustveni akteri
uklju€eni u proces medicinske i socijalne brige o pacijentima kojima
je potrebno palijativho zbrinjavanje, a Zive na teritoriji Republike
Srbije bez Kosova. Razlog za to je jedna od osnovih premisa ovog
istrazivanja, a to je da je nemoguce formulisati adekvatne
zdravstvene i socijalne politike pomodi pacijentima koji imaju
potrebu za palijativnim zbrinjavanjem, bez dubinskog razumevanja
specifi¢ne drustvene pozicije u kojoj se oni i njihove porodice nalaze,
sa jedne strane, ali i pozicije zaposlenih unutar (zdravstvenih i
socijalnih) institucija i nevladinih organizacija kojima se oni obracaju
za pomo¢, sa druge strane. U tom smislu kao jedan od istrazivackih
prioriteta naseg projektnog tima nametnula se i potreba da se
glasovi razlic¢itih aktera uklju¢enih u proces palijativnog zbrinjavanja
pacijenata sa razli¢itim zdravstvenim tesSko¢ama cuje, artikuliSe i
ucini vidljivim, a realni zdravstveni, socijalni i razni drugi problemi

* Vanredni profesor Filozofskog fakulteta Univerziteta u Beogradu.
* Vanredni profesor Filozofskog fakulteta Univerziteta u Beogradu.
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ove grupe pacijenata prepoznaju, mapiraju, sistematizuju, artikulisu
i ponude preporuke koje ¢e voditi njihovom ublazavanju i/ili
njihovom intersistemskom®® razreSavanju u buduénosti.

Empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza koja sledi su
prikupljeni uz pomoc¢ fokusgrupnih intervjuja sa razlicitim
drustvenim akterima koji su ukljueni u proces palijativne brige o
pacijentima sa razli¢itim zdravstvenim (i, Cesto sekundarno,
socijalnim) problemima, poput lekara, medicinskih sestara i
tehnicara, negovatelja/ica, socijalnih radnika, psihologa, kreatora
javnih politika, ali i samih pacijenata i ¢lanova njihovih porodica.

Metod i uzorak
Uzorak istraZivanja

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

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

(2) Pol ispitanika.

(3) Prebivaliste ispitanika. U tom smislu fokusgrupne intervjue
organizovali smo sa ispitanicima u tri najve¢a grada u Srbiji
(Beogradu, Novom Sadu i NiSu) u kojima se nalaze i klinicki
centri oko kojih gravitiraju razli¢ite zdravstvene institucije u

% Intersistemskom - zato to veliki broj problema sa kojima se ovi pacijenti
susrecu proistice iz nedovoljno jasno definisanih nadleznosi odredenih drustvenih
podsistema i konkretnih aktera zaposlenih u njima.
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kojima se leCe pacijenti kojima je potrebna palijativha nega ili
od kojih oéekuju razli¢ite zdravstvene savete i usluge.

Nasa je pretpostavka bila da éemo ovakvim pristupom problemu
uspeti da pokrijemo Siroku lepezu problema sa kojima se suoCavaju
palijativni pacijenti koji Zive unutar razliCitih supkulturnih konteksta
u Srbiji.

U odabiru konkretnih ispitanika oslonili smo se na profesionalnu
ekspertizu, iskustvo i u velikoj meri insajdersku poziciju zaposlenih u
Belhospicu koji svakodnevno zbrinjavaju pacijente kojima je
potrebna palijativna nega, koji su nam nesebi¢no pomogli da
uspemo da izvedemo ovo istraZivanje. Kolegama iz Belhospica smo
dali precizne instrukcije koje su se ticale odabira konkretnih
ispitanika sa molbom da pokusaju da u Sto veéoj meri izadju u susret
ovim zahtevima, kako bismo obezbedili Sto vecu reprezentativnost
uzorka. Nase molbe bile su vezane za: (a) broj ispitanika koje treba
pozvati na svaki pojedinacni fokusgrupni intervju. S obzirom da je
uobicajeno da se neki od ispitanika predomisle u poslednjem
trenutku i odustanu od ucesca u intervjuu, 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
racuna da unutar svake grupe budu jednako zastupljeni i muskarci i
Zene; (c) prebivaliste ispitanika. Prilikom pozivanja ispitanika zamolili
smo ih da pokusaju, ukoliko je to moguce, da naprave grupe tako da
u njima budu prisutni ispitanici sa razli¢itim sociodemografskim
obelezjima (ako je mocuce razliitog stepena obrazovanja, razli¢itih
radnih biografija, razli¢itih prorodic¢nih prilika i sl.); i (d) identitet
ispitanika u odnosu na to da |li se radi o: korisnicima usluga
palijativne nege (pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica), pruZaocima
palijativne nege (lekari, medicinske sestre i tehnicari, negovatelji i
negovateljice, socijalni radnici, psiholozi, aktivisti NVO koje pruzaju
palijativnu negu i sl.) ili kreatorima javnih politika (predstavnici
razli¢itih stakeholder-a: zaposleni u referentnim ministarstvima,
nezavisnim drzavnim telima, NVO koje se bave zagovaranjem
odredenih zakonodavnih reSenja ili pak lobiranjem za interese
pojedinih marginalizovanih drustvenih grupa i sl).
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Ukrstanjem ovih kriterijuma sacinili smo plan istrazivanja koji je
podrazumevao izvodenje Sest odvojenih fokusgrupnih intervjua u
Beogradu, Novom Sadu i NiSu, sa: (a) pacijentima i ¢lanovima
njihovih porodica (dve grupe); (b) zaposlenima u razlicitim
zdravstvenim ustanovama koji pruzaju palijativnu negu; (c)
zaposlenima u socijalnim ustanovama koji su na razli¢ite nacine
ukljuéeni u proces palijativnog zbrinjavanja pacijenata; (d)
zaposlenima i aktivistima NVO koji se bave palijativnom negom; i (e)
predstavnicima razlicitih stakeholder-a.

Prilikom planiranja i izvodjenja konkretnih fokusgrupnih intervjua
vodili smo racuna o nekoliko razli¢itih vrsta problema za koje smo
pretpostavljali da bi potencijalno mogli da ugroze dinamiku
razgovora ukoliko ih ne kanaliSemo u pripremnim fazama
istrazivanja ili neposredno pre izvodenja intervjua. Ove probleme, u
analiticke svrhe, podelili smo u tri grupe:

1. Personalne, koji se ti¢u li¢nosti pojedinacnih ispitanika, njihovih
socio-demografskih  obelezja (pola, starosti, obrazovanja,
socioekonomskog statusa i tome sliéno), ali i polozaja u kome se
nalaze u procesu palijativne nege (korisnici ili pruzaoci nege na
primer).

2. Interpersonalne, koji se ticu razlicitih odnosa u kojima se nalaze
ispitanici, a koji nisu ekskluzivno vezani za temu naseg istrazivanja. U
tom smislu zamolili smo naSe informere da, narodito u sluéaju
korisnika usluga palijativnhe nege i ¢lanova njihovih porodica, vode
racuna da u odabiru ispitanika izbegnemo da u istu grupu stavimo
ispitanike koji su u konfliktu, ili iz bilo kog drugog razloga osecaju
nelagodnost u prisustvu onog drugog, kako njihove medusobne
interakcije ne bi potencijalno odvlacdile paznju grupe, i/ili samih
ispitanika, sa fokusgrupnog intervjua.

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

Razmisljanje o ovim problemima i njihovo blagovremeno kanalisanje
omogucilo nam je da u konkretnoj istrazivackoj situaciji ni u jednom
trenutku ne narusimo "zonu konfora" (Pburié¢, 2005: 11) ispitanika i
da sve fokusgrupne intervjue izvedemo na zadovoljavajuci nacin
vodedi racuna o posebnim potrebama i licnom dostojanstvu svakog
pojedinaénog ispitanika.

Istrazivacki instrument podelili smo u cetiri segmenta, kako bi
rekonstruisali percepcije ispitanika o: (a) kvalitetu palijativne zastite
u Srbiji, razli¢itim standardima pruzanja zdravstvenih i socijalnih
usluga u okviru postojeceg institucionalnog sistema; (b) razli¢itim
vidovima vaninstitucionalne podrske pacijentima i njihovim
porodicama u procesu palijativne nege, kao i (c) posStovanja
standarda ljudskih prava korisnika palijativne zastite/pacijenata
kojima je neophodna palijativha nega.

Planirani cilj prvog dela razgovora bio je da se ispitanici upoznaju sa
na¢inom komunikacije tokom fokusgrupnog intervjua. U drugom
delu razgovora cilj je bio prikupljanje informacija od ispitanika, s
jedne strane o tome da li im je uopste poznat koncept palijativne
zaStite i Sta o njemu misle, a sa druge strane da pokusSaju da
retroaktivno identifikuju mesta:

(a) potencijalne diskriminacije,
(b) unutarinstitucionalnih i medjuinstitucionalnih napetosti,

50



(c) disfunkcionalnosti postojeéeg zdravstvenog i Sireg
institucionalnog sistema

(d) institucionalnih dobrih praksi, na osnovu iskustva kroz koja
prolaze ili su prosli.

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

Cetvrti deo razgovora bio je posvecéen pokusaju da se sa ispitanicima
uspostavi veza izmedju fragmentarnih iskustava vezanih za razli¢ite
oblasti svakodnevice korisnika palijativne zastite o kojima je bilo reci
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) koje bi trebalo da budu nosioci ovog procesa.

Metod

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

Diskurzivna analiza empirijske grade bila je fokusirana na dve
centralne teme. Sa jedne strane na:
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a) interpretativni  kontekst (Tonkiss, 1996:249) (u naSem
konkretnom sluéaju on se konstituiSe unutar ograni¢enog
prostora u kome se odigrava svakodnevica palijativnih
pacijenata koja oblikuje i narativ(e) o samoj palijativnoj nezi), a
sa druge strane na:

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

Interpretativni kontekst se odnosi na socijalne okolnosti unutar kojih
odredeni narativ nastaje, jer je svaki narativ konstruisan u nekom
specificnom socijalnom kontekstu kome se njegovi autori (svesno ili
nesvesno) uvek na odreden nacin prilagodavaju. U tom smislu
istrazivanje interpretativhog konteksta podrazumeva neku vrstu
traganja za znacenjima 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 slucaju narativ ispitanika, nastao.
Sa druge strane analiza retori¢ke organizacije narativa podrazumeva
traganje za specific(hnom matricom argumenata, koja proishodi sa
jedne strane iz odredene odabrane interpretativne strategije, a sa
druge iz odredenog vrednosnog, teorijskog i/ili ideoloskog diskursa
(koji moze biti i spolja indukovan kao deo Sire strategije
prilagodjavanja osujecuju¢em institucionalnom kontekstu unutar
koga cesto nije moguce ostvariti pravo na odredenu vrstu
zdravstvenih i socijalnih usluga koje korisnici percipariju kao vazne)
unutar koga ispitanik Zivi, dela i misli. Razumevanje ovog
interpretativnog konteksta i strukture argumentacije unutar
narativa je od posebne vaZnosti za osvetljavanje specificnih
identitetskih pozicija ispitanika koje se konstituiSu unutar ovih
specificnih lokalnih i (van)institucionalnih sredina, koje je opet
neophodno razumeti kako bi mogla da se prepoznaju i artikuliSu
realna znacenja postoje¢ih i nepostoje¢ih standarda pruzanja
palijativne nege i postovanja ljudskih prava palijativnih pacijenata.

Realizovani uzorak

U ovom delu naseg istrazivanja, kao Sto je napomenuto u poglavlju o
metodu, empirijski podaci na osnovu kojih je izvedena analiza
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prikupljeni su uz pomo¢ fokusgrupnih intervjuja sa akterima koji su
na razli¢ite nacine involvirani u proces palijativnog zbrinjavanja, bilo

kao korisnici, rodaci korisnika, zaposleni Ciji su profesionalni zadaci
povezani sa palijativnim zbrinjavanjem odredenih kategorija

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

Fokus Planirani Realizovan
grupa uzorak uzorak

| grupa 12 9

Il grupa 12 8

Il grupa 10 3

IV grupa 12 8

V prupa 10 1

VI grupa 10 4
Total 66 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.

korisnika/pacijenata, ili osobe koje ucestvuju u procesu kreiranja
javnih politika koje uklju€uju i probleme i njihovu operacionalizaciju
na terenu, a u vezi su sa palijativnom negom. Prema planu uzorka
obrazlozenom u poglavlju o uzorku istrazivanja, uz pomoc
zaposlenih u Belhospicu i njihovih kontakata sa razlicitim
institucijama i nevladinim organizacijama koje se bave palijativnim
zbrinjavanjem pacijenata, poziv za ucesée u istrazivanju uputili smo
na adrese ukupno 66 ispitanika. Od tog broja nasem pozivu se
odazvalo ukupno 33 ispitanika (videti tabelu 1). Ve¢ i iz ovako
redukovanog odaziva ispitanika koji su prethodno, nasSim
informerima iz Belhospica, potvrdili uces¢e, moZzemo naslutiti
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kompleksnost teme i vulnerabilnosti razliCitih aktera koje smo
odlucili da uklju¢imo u istrazivanje.

U pogledu polne distribucije ispitanika moZzemo konstatovati da je
dobijeni uzorak na izvestan nacin zakrivljen (videti tabelu 2), sto je
pre svega posledica iznad prosecne zastupljenosti Zena u uzorku
(vise od 72% ispitanika Cinile su Zene). Ipak, ako imamo na umu da
medu zaposlenima u sektoru zdravstva dominiraju Zene, kao i da se
unutar kulture drustva Srbije diskurs brige o nemoénim ¢lanovima
porodice tradicionalno povezuje sa Zenama ovakva distribucija
uzorka u odnosu na pol ¢ini se sasvim prikladnom (videti tabelu 3).

Tabela 2 - Distribucija ispitanika u odnosu na pol
I n v \" IV  Total

Pol/Fokus grupa

Muski 5 2 0 1 0 1 9
Zenski 4 6 3 7 1 3 24
Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.

Tabela 3 - Distribucija ispitanika u odnosu na pol i identitet

ispitanika
Identitet/Pol Zene Muskarci Total
Pacijent/pacijentkinja 4 1 5
Clan porodice 1 4 5
Zaposlen/a u 5 2 7
Zaposlen/a u 6 0 6
Gstalo 8 2 10
Total 24 9 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.
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Tabela 4 - Distribucija ispitanika u odnosu na njihov identitet

Identitet/Fokus | | 1] v Vv Vi Total
grupa

Pacijent/pacijentkinja 5 0 0 0 0 0 5
Clan porodice 4 0 0 0 1 0 5
Zaposlen/a u

zdravstvenoj 0 6 0 2 0 0 8
ustanovi

Zaposlen/a u
socijalnoj ustanovi

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

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.

Kriterijumi selekcije ispitanika, i specifiéna socijalna optika koja
proistice iz unutarstrukturne pozicije svakog od socijalnih aktera koji
su bili u fokusu naseg istraZzivanja, u svakoj pojedinacnoj fokus grupi
rezultirali su specificnom raspodelom ispitanika koji su uzeli uéesée
u razli¢itim fokusgrupnim intervjuima. Kao Sto se iz tabele 4 moze
videti, nastojali smo da u svakoj pojedinacnoh grupi osvetlimo
specificnu poziciju odredjenog drustvenog aktera (pacijenata,
¢lanova porodice obolelih kojima je potrebno palijativno
zbrinjavanje, lekara, medicinskih sestri i tehnicara, psihologa,
socijalnih radnika, predstavnika razli¢itih drzavnih institucija,
nezavisnih tela, nevladinih organizacija i udruzenja koji/e se bave
palijativnim zbrinjavanjem pacijenata) (videti tabelu 4).
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U odnosu na stepen obrazovanja ispitanika nas$ ukupni uzorak
znatajno odstupa od strukture opite populacije Srbije,”” jer su u
njemu znacajno nadzastupljeni ispitanici sa visokom Skolskom
spremom, a znacajno podzastupljeni oni sa srednjom, i, posebno,
osnovnom Skolom (videti tabele 5 i 6).

Tabela 5 - Distribucija ispitanika u odnosu na stepen obrazovanja

Stepen | Il 1l v Vv Vi Total
obrazovanja/Fokus

grupa

fakultet ili visa 4 3 3 3 1 4 )8
skola

SSS 5 0 0 0 0 0 5

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

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.

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

Stepen obrazovanja Total %
Fakultet ili visa Skola 84,84
SSS 15,15
oS 0
Total % 100
Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja.

 Podaci sa poslednjeg popisa stanovniStva iz 2011. godine pokazuju da je
obrazovna struktura populacije Srbije (podaci se odnose samo na gradjane
starosti 15 i viSe godina) takva da unutar nje 34,36% gradjana nema nikakvu skolu,
ima nepotpunu osnovnu Skolu ili zavrSenu osnovnu $kolu, 48,93% ima zavrSenu
srednju Skolu, a svega 16,04% ima zavrsenu visu Skolu ili fakultet (Republicki
zavod za statistiku, 2013:34).
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Najvedi broj ispitanika iz naseg uzorka je u braku (42,42%). Nesto
manje ih je neudato i neoZenjeno (30,30%). Udovica i udovaca bilo
je 18,18%. U kohabitaciji sa partnerom Zivi samo 1 ispitanik, a 2
ispitanika su razvedena (videti tabelu 7).

Tabela 7 - Distribucija ispitanika u odnosu na bracni status

Bracni status/Fokus | Il 1l v Vv VI  Total
grupa

Neudata/neozZenjen 2 2 1 3 0 2 10
Udata/ozZenjen 2 5 2 3 1 1 14
Ko.habl.tacua/vanbracna 0 1 0 0 0 1
zajednica

Razvedena/razveden 0 0 0 2 0 0 2
Udovica/udovac 5 0 0 0 0 1 6
Total 9 8 3 8 1 4 33

Izvor: Projekat Unapredjenje ljudskih prava kroz razvoj usluga palijativnog
zbrinjavanja

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

Vel i iz ovog letimi¢nog uvida u uzorak naseg istrazivanja jasno je da
nam on postavlja i izvesna interpretativna ogranic¢enja. Najvaznije
od njih odnosi se na odsustvo, odnosno nedovoljno prisustvo
ispitanika sa zavrSenom srednjom i narocito osnovnom Skolom, koji
¢ine znadajan deo populacije Srbije, deo koji se u realnosti
drustvenog Zivota susreée sa najveéim teSko¢ama koje proisticu iz
socijalne deprivacije i marginalizacije. Glas ovih odsutnih aktera u
istrazivanju smo pokusali da artikuliSemo kroz glasove aktivista
nevladinih  organizacija koje se bave razliitim socijalno
vulnerabilnim grupama za koje smo pretpostavili da su tema
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palijativne nege 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.

Rezultati istrazivanja

Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarna specijalizacija koja
pociva na ideji poboljSanja kvaliteta sveukupne nege bolesnika koji
su oboleli od neizlecive bolesti koja znacajno skracuje Zivotni vek.
Specijalisti koji se bave palijativhim zbrinjavanjem nastoje s jedne
strane da ublaZe patnje pacijenata i unaprede kvalitet njihovog
Zivota, a s druge strane da pruze podrSku njihovim porodicama
(Gelfman, Meier, Morrison, 2008: 23). Osnovni cilj ovog dela
istrazivanja bio je da pokusa da razume kako izgleda palijativho
zbrinjavanje u Srbiji i sa kakvim se izazovima susrecu drustveni akteri
koji su na razli¢ite nacine involvirani u ovaj proces. U tom smislu u
istrazivanju smo nastojali da razumemo specificne pozicije razlicitih
drustvenih aktera — pacijenata, €¢lanova njihovih porodica, ali i
lekara, medicinskih sestara i tehnic¢ara, aktivista nevladinih
organizacija koje se bave pruzanjem palijativne nege (medicinske,
psiholoske i duhovne) i predstavnika razlicitih institucija ukljucenih 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 ustanova i organizacija civilnog drustva.

Dostupnost palijativne nege

lako na zakonodavnom planu Republika Srbija prepoznaje s jedne
strane potrebu za organizovanjem usluge palijativhog zbrinjavanja
ove izuzetno ranjive kategorije pacijenata, a s druge strane prava
pacijenata da dobiju palijativnu negu ukoliko boluju od neizlecivih
bolesti,”® u relanosti, bar prema tvrdnjama nasih ispitanika, ovo

% 0 Eemu svedote i slede¢i dokumenti: (1) Strategija za palijativno zbrinjavanje

("SI. glasnik RS", br. 17/2009), zatim (2) Uredba o planu mreZe zdravstvenih

ustanova ("SI. glasnik RS", br. 42/2006, 119/2007, 84/2008, 71/2009, 85/2009,

24/2010, 6/2012, 37/2012, 8/2014, 92/2015, 111/2017, 114/2017 - ispr., 13/2018

i 15/2018 - ispr.), (3) Pravilnik o sadrZaju i obimu prava na zdravstvenu zastitu iz
58



pravo nije lako ostvariti. U realnosti postojeceg zdravstvenog i
drustvenog sistema ovo pravo Cesto ostaje samo moguénost koju
veéina pacijenata i clanova njihovih porodica ne uspeva da
konzumira.” Najve¢i broj ispitanika Zzali se na elementarni
nedostatak informacija:

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

"Puno bi mi znadilo da znam gde se nalaze ti palijativni centri sutra
kada ne mogu ni da se pomaknem, da bih dosla, sigurno... Ja uopste
ne znam gde se oni nalaze. Mislim da je nedovoljan kontakt izmedu
tih postojecih palijativnih centara i bolesnika. Ja mislim tako, ne
znam koji postoji, ¢ujem da na Zvezdari neki postoji, gde jos
postoji?" (Pacijentkinja).

Zbunjenost pacijenata vezana za geografsku lokaciju ovih centara
nije sluéajni ni akcidentalni problem, veé strukturni. U Uredbi o
planu mreZe zdravstvenih ustanova, u koju su poslednje izmene
unete 2018. godine palijativno zbrinjavanje pacijenata se spominje
na svega nekoliko mesta. U ¢lanu 4 ovog dokumenta se kaze:

obaveznog zdravstvenog osiguranja i o participaciji za 2019. godinu ("Sluzbeni
glasnik RS", br. 7/2019 od 6.2.2019. godine, stupio je na snagu 14.2.2019, a
odredbe ¢lana 14. st. 2—-6. ovog pravilnika primenjuju se do 28. februara 2019.
godine), u kojima se eksplicitno ili implicitno govori o palijativnom zbrinjavanju
pacijenata, kao i novi (4) Nacrt Strategije socijalne zastite u Republici Srbiji za
period od 2019. do 2025. godine: INICIJALNA VERZIJA, koja je pripremljena u
okviru projekta Podrska razvoju regulatornih mehanizama socijalne zastite, koji je
finansirala Evropska unija (EU) kroz IPA 2013, u okviru koga je napravljen ovaj
nacrt i objavljen 27. marta 2019. godine.

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

Iz ¢ega mozemo zakljuditi da je zakonodavac eksplicitno predvideo
da se palijativno zbrinjavanje pacijenata odvija isklju¢ivo u zavodima
za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje. lako je palijativno
zbrinjavanje nesumnjivo vazan deo svakodnevice ovih zavoda, pre
svega specificne "grupacije stanovniStva" kojoj su usluge ovih
ustanova namenjene — starih, postoje i razne druge “grupacije” koje
imaju potrebu za ovom vrstom zdravstvenih usluga — onkoloski
pacijenti u terminalnim fazama bolesti, oboleli od HIV-a, oboleli od
retkih bolesti sa izuzetno teSkom klinickom slikom i brojni drugi
pacijenti oboleli od neizlecivih bolesti koje znacajno skracuju Zivotni
vek. Palijativno zbrinjavanje svih ostalih pacijenata, koji ne
potpadaju pod kategoriju starih, uklju¢ujudi i pacijente koji pripadaju
ovoj kategoriji regulisano je ¢lanom 22, stav 5 istog dokumenta koji
kaze:

"Kapaciteti bolni¢kih ustanova za zbrinjavanje i lecenje akutnih
oboljenja, stanja i povreda na sekundarnom nivou, sa prosecnom
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 bolnickim posteljama) na slede¢i nacin — 5.
Produzeno leCenje i nega [gerijatrija, palijativno zbrinjavanje
(podvukla 1.J.), hemioterapija, fizikalna medicina i rehabilitacija].
Boravak pacijenata u jedinici za produieno ledenje i negu,
uklju€ujuéi i period akutnog =zbrinjavanja na nekom drugom
odeljenju, moze trajati do 30 dana (podvukla I.).)." (Uredba o planu
mreZe zdravstvenih ustanova, 2018).

Dakle, u okviru razli¢itih ustanova sekundarne zdravstvene zastite
jedan broj bolnickih postelja (0,20 postelja na svakih 1000
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stanovnika upravnog okruga ili grada) opredeljen je za potrebe
produZenog lecenja i nege u Sta spada, izmedu ostalog, i palijativna
nega. To znali da pacijenti koji imaju potrebu za ovom vrstom
zbrinjavanja mogu da se obrate lokalnim ustanovama sekundarne i
tercijarne zdravsvene zastite,'® u kojima bi trebalo da budu
"palijativno zbrinuti" u trajanju "do trideset 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 palijativhu odeljenje kad dode vreme. ...
Ona mi kaZze 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, Sta se deSava ako ...(pauza) ... ne premine osoba? KaZe, vraca
se kuci. Kakav je to zakon, mislim... (pauza) ... Ako je to po zakonu,
to je idiotizam." (Suprug).

Dozivljaj vedine ispitanika, narocito c¢lanova porodica umiruéih
pacijenata, je da ovaj vid vremenski ograni¢ene podrske pacijentima
i njihovim porodicama nije dovoljan. Kao $to se moze videti iz
fragmenta narativa supruga Zene koja je nedavno preminula od
kancera, saznanje da se u vec teSkoj situaciji suoCavanja sa
neizleCivom boleséu bliske osobe zahteva od ¢lanova porodice da
kalkuliSu i procenjuju u kom trenutku da zatraze ovu vrstu podrske,
predstavlja dodatni emotivni pritisak na veé, fizicki i psihicki, brigom
iscrpljene ¢lanove porodica.

Ipak, ovaj vid podrske dostupan je samo u ekstremnim situacijama
(medicinske krize i/ili poslednjim danima pacijentovog Zivota). U

100 nsmestaj palijativnih bolesnika je nedto $to jako nedostaje, tu se svi slazu.
Bolnice nisu prakticno mesto za to, posebno tercijari, nisu mesto za zbrinjavanje
ovih pacijenata. Jesu za akutna stanja, jesu za dnevne bolnice i u tom smislu, za
dugotrajne smestaje, posto nama kapaciteta za dugotrajne smestaje nedostaju.
Ono Sto je moje iskustvo iz inostranstva pokazalo je da je u svetu dosta dobro
pokrivena palijativna zastita u smislu kuénog lecenja, Sto kod nas, takode, dosta
nedostaje i sve se svodi na primare, odnosno sluzbe kuénog lecenja i nege koji su
radili na edukaciji." (Lekar).
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svim ostalim periodima tokom trajanja neizleCive bolesti, tokom
kojih se pacijenti susreéu sa razli¢éitim 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, leceni i sl. U poodmaklim
fazama bolesti to postaje ozbiljan problem:

.. ukoliko doktor na Onkologiji ne vidi pacijenta, on ne moze da
kaZze koju terapiju bi trebalo da uzima, a ne moZe da vidi pacijenta,
jer pacijent nije u stanju da dode do doktora." (Clan porodice).

Za one koji su joS uvek pokretni, ali imaju ozbiljne zdravstvene
probleme koji uti€u na njihovu izdrZljivost i toleranciju na napor
nema organizovanog prevoza o trosku socijalnog. Za mnoge
pacijente koji se pored zdravstvenih izazova bore i sa ekonomskim
problemima to predstavlja ozbiljan problem:

"Kada, na primer, idemo na preglede, zakazane preglede, kada se
mora organizovati i odlazak, meni sa BeZanijske kose nije lak dolazak
bilo koji, ni na Dedinje, ni na Banjicu, ili na onkologiju. Ja za sad sam
imala mogucnosti, obi¢no su deca preuzimala to. ... Ali pitam se da li
... Sta ako oni ne budu mogli ... Jer, zamislite vi ... oni bi dosli po
mene, ali ne mogu da ¢ekaju 6 sati tamo, razumete? Bilo bi dobro da
postoji ta neka mogucnost 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).

"Odlazak kod lekara, povratak kod lekara. Ako me odveze, ne moze
da stoji pored mene tamo 6 sati da ¢eka 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 pomaZzem joS uvek, ne mogu da platim taksi,
pravo da vam kazem. |, gledam na sve moguce nacine, ... meni ¢éerka
predaje u Skoli kad je zauzeta ne moZze da napusti cas .."
(Pacijentkinja).

Tako, mnogi od pacijenata ostaju prepusteni sami sebi zajedno sa
njihovim najblizima:
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"... doktor gde se ja le¢im od leukemije, ... (pauza)... me je otpisao,
drugim recima, rekao je pre godinu i po dana da je to, ... (pauza) ...
kao gotovo, samo ¢ekam smrt... skoro nepokretna, tako da nema
prilike da izlazim napolje da se druZim sa spoljnim svetom ... Lekar
onkolog me otpisao i to znate kad? JoS mesec i po dana ... mi je
rekao, ti si ... sutra te nece biti, s obzirom da je leukemija u pitanju ...
A, proslo je godinu i po dana ... Tako da ja Zivim od danas do sutra. ...
Ja ¢ak i ne idem kod lekara, moj sin kad nesto treba on ode i obavi
to." (Pacijentkinja).

"Sa Onkologije smo izasli u oktobru prosle godine, potpuno, nema
viSe lekova, nema nic¢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, naj¢es¢e potrebu za palijativnom medicinskom podrskom
umiruéim pacijentima kompenzuju Odeljenja za kué¢no lecenje u
okviru Domova zdravlja na primarnom nivou zdravstvene zastite,
narocito u fazama kada pacijenti viSe nisu u mogucnosti da se krecu.

"... teorijski govoredi ... Negde ideal jeste da pacijent koliko god je to
moguce bude zbrinut u kuénim uslovima. Kad postoje objektivne
komplikacije zbog same bolest, progresije itd., onda on treba da
bude izmesSten na odredeni period u neku specijalizovanu jedinicu,
kao Sto je jedinica za palijativno zbrinjavanje u ovim razvijenim
zemljama. Postoje posebno hospisi itd. Ali to nisu ustanove
rezidencijalnog tipa, gde ovaj pacijent ostaje, nego se on tu
stabilizuje, porodica malo predahne, pa se pacijent opet vrati u
kuéne uslove ... Ho¢u da kazem, kada sad govorimo onako sistemski,
pacijent kad konzilijum donese odluku, pa bude pusten kudi,
uglavnhom se kaZe - obratite se svom lekaru u domu zdravlja za
simptomsku terapiju. Ho¢u da kazem, put ka palijaciji ¢ini mi se da
nije bas jasan. Da li uopste on i zna Sta sad, Sta njega ceka? ... Ko
njega preuzima, ko ga vodi, ko brine o toj porodici, kakav set usluga
treba da imaju ti ¢lanovi porodice koji preuzimaju najveéi deo nege
u principu u tom pacijentu ... Problem je i recimo to Sto su domovi
zdravlja na primer u Beogradu na razliCite nacine organizovani,
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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 ovih
odeljenja za pruzanje palijativne nege prakti¢na operacionalizacija
pruzanja ove vrste usluga prepustena je dobroj volji i savesti
zaposlenih u konkretnim domovima zdravlja.

"Zaposlena sam kao lekar u DZ VoZdovac u kué¢nom lecenju,
trenutno kao Sef sluzbe. Sa palijacijom se susre¢éemo svakodnevno.
Ja sam u kontaktu sa palijacijom veé skoro 20 godina. Smatram
velikim uspehom $to smo u nasem Domu zdravlja uspeli da
organizujemo u sluzbi kuénog lecenja tehnicare za palijaciju. To su
tehnicari, viSi medicinski tehnicari, koji pomazu nasem lekarskom
timu, tako da sa njima formiramo tim koji izlazi na teren. Nazalost, u
timu imamo samo lekara i tehnicara. Nemamo, na Zalost, ni
psihologa ni socijalnog radnika, ni sveStenika. U jednom krac¢em
periodu smo imali i fizioterapeuta koji je izlazio sa nama na teren, po
potrebi, ali sad, nazalost, zbog manjka kadra, to vise nije slucaj."
(Lekarka).

Primer Doma zdravlja VoZdovac je jedan od primera dobre prakse
koji pokazuje jedan od moguéih nacina da se organizuje rad
Odeljenja za kuéno leéenje u skladu sa potrebama pacijenata na
terenu. Naravno, i u ovom konkrethom sluéaju senzibilitet i
otvorenost zaposlenih da razumeju potrebe palijativnih pacijenata i
njihovih porodica na terenu, kao i dobra volja zaposlenih da uloze
dodatni napor kako bi odgovorili na ove potrebe ograniceni su
manjkom finansijskih sredstava da se ova vrsta podrske na
radikalniji nacin reorganizuje u skladu sa uocenim potrebama
pacijenata i njihovih porodica.

Druge sluzbe u okviru primarne zdravstvene zastite kojima se
obracdaju palijativni pacijenti i ¢lanovi njihovih porodica po otpustu iz
ustanova tercijarne i sekundarne zdravstvene zastite, bar prema
svedocenjima nasih ispitanika, nisu nimalo prilagodene posebnim
potrebama ove grupe pacijenata.
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"Doktorka u ambulati u Domu zdravlja ... mi je rekla da bi trebalo da
je zovem samo ukoliko je neophodno, tako da ona nije mogla da
moju majku redovno posecuje." (Sin pacijentkinje koja je preminula
od kancera).

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

"Pa, ja bih rekao da kod nas ne postoji palijativna nega. Mi smo od
avgusta, kada je mama imala konzilijum na Onkologiji ... i kada je
pustena sa tog konzilijuma, bili kod kuée u Simanovcima. Tamo, u
Simanovcima, ne postoje patronazna kola, takode ni kuéna nega ne
postoji, ni jedan lekar koji je radio za zvani¢nu drzavnu instituciju
nije video moju mamu od tada. ... Mama je pustena sa konzilijuma s
obzirom da nema viSe terapije, koju ona moze da prima, ne moze
viSe da prima hemoterapiju niti bilo Sta, tako da je pustena bukvalno
kudi, misleéi da ¢e da Zivi par dana - to su rekli na Onkologiji. Ona je
Ziva vec skoro 8 meseci i od tada nema bukvalno nikakav kontakt sa
lekarima, sem, hvala Belhospisu koji su tu da poveéaju dozu
morfijuma kada je potrebno." (Sin Zene obolele od kancera).

Iskustvo izolovanosti, sistemske odbacenosti (u  smislu
institucionalne nebrige za pacijente za Cije bolesti "nema leka") i
napustenost su teme o kojima unutar svojih narativa govori vecina
ispitanika. Ispitanici govore o razli¢itim aspektima ovog problema
koji variraju od nemoguénosti da ostvare pravo na razliCite
medicinske  usluge, pomagala do odsustva neophodne
psihosocijalne podrske pacijentima i njihovim porodicama:

"...drzava nije obezbedila bolnicki krevet niti antidekubitni dusek koji
bi trebalo ... Ja mislim da RFZO obezbeduje, tako da palijativne nege
nema, zapravo." (Clan porodice).

% pre svega onih univerzitetskih, jer prema clanu 10, Uredbe o planu mreZe

zdravstvenih ustanova: "Zavod se moZe osnivati samo na teritoriji na kojoj se nalazi
sediSte univerziteta koji u svom sastavu ima fakultet zdravstvene struke", a Zavodi za
gerontologiju i palijativno zbrinjavanje su jedine institucije koje su u ovom dokumentu
prepoznate kao mesta na kojima se organizovano pruza usluga palijativhog
zbrinjavanja.
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"S obzirom da je moja majka u invalidskoj penziji, pitao sam lekarku
da li drzava mozZe da joj obezbedi pelene, da li je to pokriveno.
Medutim nije, rekli su da to nije u Sifrarniku RFZO-a, drugo, mislim,
kad ne mogu pelene, sigurno da ne¢e moci ni bolnicki krevet i slicno.
... Jednom je bila sestra iz Doma zdravlja da proba da joj da infuziju,
zato Sto je mama bila ve¢ jako lose, nije jela dva dana i slicno, i onda
su trazili da se ta sestra doveze do kuce i da se onda vrati, s obzirom
da oni nemaju patronazina kola, tako da apsolutno ne postoji
nikakva palijativna nega, ne znam $ta bih mogao jo$ da pokusam ...
situacije je da ne smete maltene ni da pitate nista, jer vas gledaju
kao da ste poludeli. Kakav krevet, kakve gluposti ..." (Sin).

"Ja kod lekara moram da ¢ekam kao i svi drugi ... i ne samo to, na
primer imam zakazno kod lekara za mamografiju, on mi kaZe:
Dodite, bice gotovo za mesec dana. Moj izabrani lekar mi zatim
zakaze pregled kod onkologa, opet za mesec dana. Ja dolazim za
mesec dana kod njega i on mi kaze: Donestie mamografiju. Onda ide
moja ¢erka na mamografiju da je uzme, i kazu joj: lzgubili 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 ¢éekam ponovo da mi zakaZu i ponovo da ¢ekam jo3
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 (videti
tabelu 8).

lako se ovaj podatak u izvesStaju Instituta za javno zdravlje tumacdi
kao indikator koji govori o "ulozi izabranog lekara opste medicine
kao ‘Cuvara kapije’ za ulaz u zdravstveni sistem" (Horozovié¢ i dr.,
2016:12), po nasem misljenju on mnogo viSe govori o stepenu
restriktivnosti zdravstvenog sistema i onemogucavanju pristupa
korisnika specijalisticko-konsultativnim pregledima. U svetlu ovih
podataka vezanih za opStu populaciju zdravstvenih osiguranika, a
imajué¢i na umu da je u meduvremenu zbog uvodenja "mera
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$tednje"'®® 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 postojeci zdravstveni sistem ¢ini jo$

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

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

kod lekara
2011 23,7
2012 204
2013 19,8
2014 19,4
2015 19,1

Izvor : 1JZS, Baza pokazatelja kvaliteta 2015

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 bolnickih
postelja" (Vlada Republike Srbije, 2015: 69) sSto direktno utic¢e na
broj bolni¢kih postelja koje mogu biti iskoris¢ene za (akutno i/ili
konacéno) zbrinjavanje palijativnih bolesnika.

1% ovde pre svega treba imati na umu dva dokumenta koja je donela Vlada

Republike Srbije: (a) Program mera za reformu javnog sektora, sacinjen 28. juna
2013. godine, i (b) Nacionalni program ekonomskih reformi za period od 2015. do
2017. godine, dokument koji je Vlada Srbije usvojila u martu 2015. godine.
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Podizanje institucionalnih ekspertskih kapaciteta
za palijativno zbrinjavanje

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

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

"Kao prvi specijalista palijativne medicine sto je kod nas nesto novo
vidim da se ne daje znacaja toliko za razvoj ove specijalnosti. Nas je
sve ukupno u Srbiji samo troje zavrSilo ovu specijalizaciju." (Lekar,
specijalista palijativne medicine).

»--.Na nivou domova zdravlja, specijalizacija iz palijativhe medicine
nije dozvoljena. Dozvoljena je supspecijalizacija terapije bola; ja sam
htela specijalizaciju iz palijativne medicine $to 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 i oni koji imaju ovu vrstu specijalizacije nisu sigurni $ta je
manevarski prostor unutar sistema koji im je na raspolaganiju:

"Sta je naSe mesto, gde je nase mesto, $ta moZemo, a $ta ne
mozemo - da ne bismo dosli u koliziju sa procedurama koje su
odredene da bismo mogli na pravilan nacin da zbrinemo pacijente
koji su u potrebi za palijativnho zbrinjavanje i palijativnu negu mi
moramo cCesto da iskoraCujemo iz postojeéih okvira... U praksi se
susre¢emo sa problemom u zakonskom okviru u propisivanju
lekova. Specijalisti palijativne medicine nisu, na primer, u potpunosti
usli u ’sistem’ propisivanja lekova. Naime, prema spisku lekova ne
vidi se da li postoje ili ne postoje ograniCenja u propisivanju
pojedinih lekova prema listi RFZO. Ako krenemo od pretpostavke da
je cilj palijativnog zbrinjavanja omogucditi komfor bolesnika u
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najvecoj mogucoj meri koliko je to u datom trenutku moguce i
¢injenice da je re¢ o simptomatskoj terapiji, tada ne bi trebalo biti
ogranicenja za speijaliste ove grane medicine da propisu bilo koji lek
prema indikaciji koja postoji u RFZO. Kako sada stoje stvari za neke
lekove koje su potrebni da se smanji patnja bolesnika koji boluju od
neizlecCivih bolesti, odredeni broj lekova je moguce propisati samo
prema izvesStaju odredenih grana specijalizacije. Kako je palijativna
medicina mlada grana u Srbiji, ne postoji moguénost propisivanja
lekova koji su potrebni, a sa druge strane nije jasno ni definisano Sta
je to omoguceno specijalistima palijativne medicine da bez
problema propisuju. Znaci tehnicke stvari gde mi prakticno ne
znamo gde su nase ingerencije i Sta mozZemo, a Sta ne moZemo, to
predstavlja problem ne samo za nas nego i za pacijente kojima mi
treba da pomognemo." (Llekar, specijalista palijativnhe 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 tie se odsustva
sistemske psihosocijalne podrske koja bi trebalo da bude dostupna
pacijentima koji se suocavaju sa neizle¢ivom boleséu koja znacajno
skraéuje Zivotni vek i ¢lanovima njihovih porodica. lako unutar
sistema postoje mesta na kojima je dostupan ovaj vid
podréke/pomoc’i103 ona su, bar prema uvidima nasih ispitanika,
malobrojna i mnogim pacijentima nedostupna:

'% Tako na primer u KBC Zvezdara, u okviru Jedinice za palijativno zbrinjavanje,

koja je osnovana 2015. Godine postoji organizovana psihocoijalna podrska
pacijentima i njihovim porodicama o ¢emu svedoci jedna od nasih ispitanica: "Ja
sam sociolog. Porodi¢ni psihoterapeut, radim u KBC Zvezdara. Od pocetka
osnivanja, Jedinice 2015, od kada je nasa ustanova otvorena, ja sam tamo, na
poziciji saradnika za rad sa pacijentima i porodicom. To podrazumeva psiho-
socijalnu podrsku, znaci, psiholoski deo, ali ukljucili smo i porodice, mislim da smo

psihoterapeutkinja).
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"... dosta je tesko pricati, uopste, o drugim uslugama, s obzirom da
ni one osnovne nisu zadovoljene. A, naravno da je jedna od
najbitnijih stvari psiholoska podrska ljudima koji su u terminalnim
stadijumima, jer vecina ljudi nije u stanju da se suoci sa tim niti ume
da izrazi strahove i sve to ... Tako da je psiholoSka podrska svakako
jedna od najvaznijih stvari, pored, naravno, moguénosti da se
ljudima daju adekvatni lekovi, da se proceni koja im je terapija
potrebna ..." (Aktivista).

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

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

"Centre za socijalni rad bi trebalo ukljuciti od samog pocetka od
prvog kontakta sa lekarom opste prakse, pa nadalje ... da bi svi bili
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upoznati sa onim Sta moze$ da koristiS. Oni bi trebalo da nam ukazu
na ta prava i da nas informisu." (Pacijentkinja).

"Postoje neke stvari koje bi drzava trebalo da obezbeduje, poput
nov€ane naknade za negu drugog lica i slicno. To su neke
informacije, koje bi u sustini Centri za socijalni rad trebalo da pruze
ili da pomognu ljudima koji su sami ili nemaju ljude koji mogu da im
prikupe dokumentaciju za te stvari i slicno. Mislim da je to nesto Sto
bi Centri za socijalni rad mogli i trebalo bi da rade." (Clan porodice).

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

"Radim u Centru za socijalni rad i moram reéi da je ... smestaj ...
kriticna tacka u palijativnom zbrinjavanju, zato Sto nijedan sistem ni
zdravstvo, ni socijalna zastita, nemaju mnogo novca ili ga
neadekvatno rasporeduju ... a ... bolnice ne mogu da pruze tu vrstu
smestaja i onda se jako Cesto desSava da porodice u ocaju dolaze u
Centar za socijalni rad, trazeéi neki vid smestaja za palijativne
pacijente. Sto se ti¢e smestaja, ustanove socijalne zastite su
Ustanove za lica sa mentalnim i intelektualnim poteSkocama i
Gerontoloski centri. Druge vrste ustanova nema. To znaci sledece,
da ukoliko vi imate jednog, da kazem, odraslog €oveka vi njega
mozZete smestiti ... jedino u gerontoloski centar. NazZalost, sistem
socijalne zastite ne poznaje razliku izmedu palijativnog zbrinjavanja,
odnosno smestaja u tom kontekstu, i nekog potpuno redovnog
smestaja, nekog deke koji na primer Zeli drustvo. Dokumentacija je
ista, odnosno za palijativno zbrinjavanje lica koja ne mogu da
donesu odluku o tom smestaju je jos i veca. | to je ... trend koji nase
Ministarstvo uopste nece ni promeniti. Zato Sto je trend koji prate -
trend deinstitucionalizacije ... a, deinstitucionalizacija se ne moze
primeniti na sve kategorije ljudi. Zato se ne ide ka tome da nam
ministarstvo smanji dokumentaciju - kada neki deka Zeli druzenje u
domu za njega morate napisati 22 papira, da bi otiSao u dom.
Ukoliko imate osobu u toj nekoj krajnjoj fazi Zivota, sada vec i bez
mogucnosti da potpiSe saglasnost da ide u smestaj, za njega morate
da napisete 44 papira. ... Ljudi kazu da mi iz Centra za socijalni rad
razmisljamo samo o novcu. Mi ne razmisljamo samo o novcu, nego
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smo mi duzni da odredimo nacin na koji ée se placati ustanove
socijalne zastite, koje se pladaju iz licnih 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 ceSée se u praksi sreéemo 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 Sto, naZalost, zdravstvo iz gerontoloskih
centara ne poznaje moguénost da vam pruZi zdravstvenu zastitu,
ukoliko ste vi u radnom odnosu." (Socijalna radnica).

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

"Supruga mi je preminula pre 20 dana. Pre 20 dana u strasnim
bolovima i mukama. E, sad, mesec i po dana pre nego Sto je
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preminula u ku¢u su nam usli ovi ljudi iz Belhospisa i to je bilo, ne
znam kako bi rekao ... strasno olaksanje." (Muz).

"Kako pozovu telefonom tako se mi nekako spustimo i olakSamo se.
Uradili su bas sve $to su mogli. Mnogo viSe nego $to smo i ocekivali.
Slucajno smo Culi za njih i to je iskustvo neponovljivo." (Sin).

"Bolujem od teske bolesti, leukemija i kancer dojke. Tako da su me
ovi iz Belhospisa 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, bozZe da li je moguce." (Pacijent).

"Meni je supruga pre pola godine preminula od kancera. Ostali smo
ja i ¢erka, ¢erka mi je ometena u razvoju. Kad je u pitanju Belhospic
sa interneta sam nasao informaciju ... ne slu¢ajno, nego sam listao ...
u trenutku pre smrti moje supruge ... stupio sam u kontakt sa njima
... supruga i ja imamo ¢erku ometenu u razvoju ... nasao sam ... u
opisu da se Belhospis bavi i porodicom i posle smrti, tako da sam ih
ja kontaktirao i uspostavio vezu i kontakt... i ¢erka i ja povremeno
dolazimo posle suprugine smrti... i to nam jako 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 obzirom da institucionalna, i kad postoji, u veéini slué¢ajeva
ne radi kako bi trebalo. A, mislim da je u veéini slucajeva postojanje
Belhospisa stvarno neophodno i u nekim situacijama, tipa da nije
bilo njih, ja ne znam kako bi se mami modifikovala terapija." (Sin).

"Mislim da su ljudi u Belhospicu mnogo osvesceniji i da imaju mnogo
viSe razumevanja za pacijenta, dok u instituciama to u 90%
slucajeva nije slucaj." (Pacijent).

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

Preporuke

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

grupe.

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

Potrebno je da se u praksi palijativnog zbrinjavanja postuju sva
prava pacijenata, a ovde posebno pravo na odluku o svom
leCenju (informed consent), bilo licno, preko zakonskog
zastupnika, ¢lana porodice ili drugog bliskog lica. Treba pravno
podrzati oblik pacijentove odluke unapred (advance directive).

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

Omoguditi da specijalisti palijativne medicine mogu da
prepisuju lekove
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Potrebno bi bilo revidirati postojeci Pravilnih o specijalizacijama
i subspecijalizacijama i omogucditi dodatnu edukaciju ovoj grani
medicine (sa najmanje subspecijalizacijom iz Medicine bola i
Gerijatrije jer su ove dve podgrane mozda i najbitnije za
palijativno zbrinjavanje)

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

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

Povedati broj zaposlenih u jedinicama za palijativno
zbrinjavanje i Odeljenjima za kuéno leéenje kako bi i
zbrinjavanje palijativnih bolesnika i institucijama i kod kuce bilo
adekvatno.

Umiru¢em bolesniku je svakako potrebna paZnja porodice te bi
trebalo, za pacijente smesStene u jedinicama za palijativho
zbrinjavanje, izostaviti ogranicenja za posete, ukoliko za to
postoji opcija (izolovanost odeljenja kako se ne bi uznemiravali
drugi bolesnici).
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— U normativima za medicinsku struku ne postoje posebni
normativi za palijativnu medicinu kao granu medicine. Kao
internisticka grana trebalo bi da specijalista palijativne medicine
ima na odeljenju 4-5 prijema/otpusta i 25-30 specijalisticko-
konsultativnih pregleda na nedeljnom nivou. U slucaju ove
struke to je nerealno, ukoliko se palijativno zbrnjavanje pruza
na adekvatan nacin, jer je vreme koje je potrebno posvetiti
palijativnom pacijentu mnogo duze zbog specifi¢nosti
simptoma svakog pacijenta i njihovog intenziteta.

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

— Obezbediti u okviru svake jedinice za palijativnho zbrinjavanje
psihosocijalnu  podrsku pacijentima i ¢lanovima njihovih
porodica.
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PALIJATIVNO ZBRINJAVANIE —
ASISTENCIJA SUDSKIH | UPRAVNIH
POSTUPAKA

Dragana Maréeti¢”

Da bi se bolje sagledala problematika postupaka koji mogu pomodi
licima i porodicama Ciji ¢lanovi imaju potrebu za palijativnim
zbrinjavanjem, moramo podéi od pitanja da li u nasem pravnom
sistemu postoje pravna sredstva i postupci kojima se Stite odnosno
omogucava lakSe ostvarivanje prava na palijativno zbrinjavanje, da li
su sa moguc¢nos$céu da pokrenu ove postupke upoznati potencijalni
korisnici usluga i njihove porodice, kao i da li postojeéi postupci
(upravni, sudski, ali i drugi), mogu obezbediti ostvarivanje prava
korisnicima palijativnog zbrinjavanja u skladu sa proklamovanim
standardima.'®

Kako sustinu palijativnog zbrinjavanja cine prava pacijenata,
potrebno je najpre navesti koja su im prava data Zakonom o
pravima pacijenata iz 2013. godine. Kako se kod palijativhog

* Sudija Vieg suda u Beogradu.

104 "Palijativno zbrinjavanje je 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). Izraz 'bolest koja ugrozava Zivot’ odnosi se
na pacijente sa aktivnom, progresivnom, uznapredovalom boleséu za koje je
prognoza ograni¢ena. Palijativno zbrinjavanje podrazumeva i filozofiju brige o
pacijentu i njegovoj porodici i samu uslugu palijativnog zbrinjavanja. Ono
obuhvata period od dijagnoze bolesti do kraja perioda Zalosti zbog gubitka ¢lana
porodice." - Strategija palijativnog zbrinjavanja, Sluzbeni.glasnik RS br.17/2009.
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zbrinjavanja radi o pacijentima Cije se zdravstveno stanje najcesce
ne moze poboljsati, niti im se odredenim medicinskim tretmanom
bolest moze izleciti, tezZiste je na tretmanima koji pomazu u
olakSavanju patnje i bola, pa je, osim opstih prava koja po ovom
Zakonu uZivaju svi pacijenti, izri¢ito proklamovano da pacijent ima
pravo na najvisi nivo olakSavanja patnje i bola, saglasno
opSteprihvacenim stru¢nim standardima i etickim principima, Sto
podrazumeva terapiju bola i humano palijativno zbrinjavanje, bez
prava na eutanaziju.'®> Postavlja se pitanje da li u nasem pravnom
sistemu postoje delotvorna pravna sredstva koja bi olaksala i
omogucila ostvarenje ovih prava, te da li u Srbiji postoje strucni
standardi u oblasti palijativnog zbrinjavanja.

lako Ce se tekst baviti prevashodno upravnim i sudskim postupcima,
biée pomenute i druge procedure koje bi mogle da pomognu u
ostvarivanju prava na palijativno zbrinjavanje, kao Sto je prigovor
propisan Zakonom o pravima pacijenata, postupak pred
Poverenikom za ravnopravnost i postupak pred javnim beleznikom.

Pravo na prigovor po Zakonu o pravima pacijenata

Pacijent koji smatra da mu je uskraceno pravo na zdravstvenu
zastitu, ili da mu je postupkom zdravstvenog radnika, odnosno
zdravstvenog saradnika, uskraéeno neko od prava iz oblasti
zdravstvene zaStite, ima pravo da podnese prigovor zdravstvenom
radniku koji rukovodi procesom rada ili direktoru zdravstvene
ustanove, odnosno osnivacu privatne prakse ili savetniku za zastitu
prava pacijenata.'® zakon se dalje ne bavi postupkom po prigovoru
pred zdravstvenim radnikom koji rukovodi procesom rada, niti
direktorom zdravstvene ustanove i osnivacem privatne prakse, ali se

1% ¢lan 28 Zakona o pravima pacijenata, "Sl. glasnik RS", br. 45/2013 i 25/2019 -

dr. zakon.

106 v
Isto, ¢lan 30.
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bavi postupkom po progovoru upuéenom savetniku za zastitu prava
pacijenata.107

Zdravstvena ustanova, privatna praksa i organizaciona jedinica
fakulteta zdravstvene struke koja obavlja zdravstvenu delatnost i
drugo pravno lice koje obavlja odredene poslove iz zdravstvene
delatnosti, duzni su da na vidnom mestu istaknu ime i prezime,
radno vreme savetnika pacijenata, kao i adresu i broj telefona na
koji se pacijent moZe obratiti radi zastite svojih prava. U cilju
efikasnog rada savetnika pacijenata, zdravstvena ustanova, privatna
praksa i pravna lica duZzni su da savetniku pacijenata, u prisustvu
zdravstvenog radnika, omoguée uvid u medicinsku dokumentaciju
pacijenta, koja je u vezi sa navodima iznetim u prigovoru. Oni su
obavezni da, na zahtev savetnika pacijenata, u postupku po
prigovoru, bez odlaganja, a najkasnije u roku od pet radnih dana,
dostave savetniku pacijenata sve traiene informacije, podatke i
mi§|jenja.108

Prigovor podnose pacijent ili njegov zakonski zastupnik savetniku
pacijenata pismeno ili usmeno na zapisnik, dok je savetnik
pacijenata duzan da odmah, a najkasnije u roku od pet radnih dana
od dana podnosenja prigovora, utvrdi sve bitne okolnosti i ¢injenice
u vezi sa navodima iznetim u prigovoru. Nakon utvrdivanja svih
relevantnih (¢injenica i okolnosti, savetnik pacijenata sacinjava
izvestaj, koji odmah, a najkasnije u roku od tri radna dana, dostavlja
podnosiocu prigovora, rukovodiocu organizacione jedinice i
direktoru zdravstvene ustanove, odnosno osnivacu privatne prakse.
Direktor zdravstvene ustanove, odnosno osnivac privatne prakse,
obavezan je da u roku od pet radnih dana od dobijanja izvestaja
savetnika pacijenata, dostavi savetniku pacijenata obavestenje o
postupanju i preduzetim merama u vezi sa prigovorom. Podnosilac
prigovora, koji je nezadovoljan izveStajem savetnika pacijenata,
moze se, u skladu sa zakonom, obratiti Savetu za zdravlje,
zdravstvenoj inspekciji, odnosno nadleZznom organu organizacije

97 sto, ¢lan 40 i 41.

108 v
Isto, ¢lan 40.
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zdravstvenog osiguranja kod koje je pacijent zdravstveno
osiguran.109

Zakon u glavi V, kroz kaznene odredbe popisuje prekrsajne kazne''°

za zdravstvenu ustanovu, odnosno drugo pravno lice koje obavlja
zdravstvenu delatnost, kao i zaposlenog u ovim pravnim licima, ako
savetniku pacijenata ne omoguce uvid u medicinsku dokumentaciju
koja je u vezi sa navodima iznetim u prigovoru ili ako, u postupku po
prigovoru, u roku od pet radnih dana ne dostave savetniku
pacijenata sve trazene informacije, podatke i misljenja, kao i ako
direktor zdravstvene ustanove, odnosno osnivac privatne prakse ne
dostavi u odredenom roku obavesStenje savetniku pacijenata o
preduzetim merama po prigovoru.

Iz ovih odredbi se moze zakljuciti da postupak po prigovoru
savetniku pacijenata moze trajati trinaest radnih dana, Sto znaci oko
tri nedelje, a to je vreme koje moZe biti dugo za pacijente u
terminalnoj fazi bolesti, kojima je svaki dan, u kom im se moze
pruziti adekvatno zbrinjavanje, ili im je ono uskraéeno, od izuzetne
vaznosti. Zakon dalje ne razraduje proceduru povodom prigovora,
pa se ovo sredstvo ne moZe smatrati delotvornim za ostvarenje
prava pacijenata uopSte, pa ni prava na palijativno zbrinjavanje. Sa
druge strane, propisivanje prekrsajnih sankcija je nedovoljno
delotvorno pravno sredstvo i ne reSava zastitu pojedinaénih prava
konkretnog pacijenta, ve¢ sluzi generalnoj prevenciji krSenja ovih
prava.

Zastita od diskriminacije

Zakonom o pravima pacijenata, odredbom ¢lana 6 propisuje da se
pacijentu garantuje pravo na dostupnu i kvalitetnu zdravstvenu
zasStitu, u skladu sa njegovim zdravstvenim stanjem, a u granicama
materijalnih  mogucnosti sistema zdravstvene zastite, uz
garantovanje prava na jednak pristup zdravstvenoj sluzbi, bez

109 v
Isto, ¢lan 41.

110 v
Isto, ¢lan 44.
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diskriminacije u odnosu na finansijske moguénosti, mesto
stanovanja, vrstu oboljenja, vreme pristupa zdravstvenoj sluzbi ili u
odnosu na neku drugu razlicitost koja moze da bude uzrok
diskriminacije.

Zakon o zabrani diskriminacije,111 kao posebne oblike propisuje
diskriminaciju na osnovu starosnog doba'®? i diskriminaciju s
obzirom na zdravstveno stanje113 i predvida vansudsku i sudsku
zastitu. Ova bi se pravna sredstva mogla koristiti i u zastititi prava na
palijativno zbrinjavanje, ali je potrebno da se Sira javnost bolje
upozna sa mogucnoséu i nac¢inom njihovog koris¢enja. Ono Sto ovi
postupci ne mogu da pruZe je brzina u postupanju, posebno kada je
u pitanju sudska zastita koja se po Zakonu o uredenju sudova*
pruza pred gradanskim odeljenjima viSih sudova u parnicnom
postupku, koji su, zbog preopterecenosti i izuzetno Siroke stvarne
nadleZnosti ¢esto spori.

Upravni postupak za zastitu od diskriminacije se sprovodi pred
Poverenikom za zastitu ravnopravnosti po pravilima opSteg
upravnog postupka.'® Clanom 35 Zakona o zabrani diskriminacije je
propisano da lice koje smatra da je pretrpelo diskriminaciju podnosi

1! 7akon o zabrani diskriminacije, Sluzbeni glasnik RS, br. 22/2009.

2 ¢lan 23 Zakona o zabrani diskriminacije: "-Zabranjeno je diskriminisati lica na

osnovu starosnog doba. Stari imaju pravo na dostojanstvene uslove Zivota bez
diskriminacije, a posebno, pravo na jednak pristup i zastitu od zanemarivanja i

uznemiravanja u koris¢enju zdravstvenih i drugih javnih usluga.”

3 Elan 27 Zakona o zabrani diskriminacije: "-Zabranjena je diskriminacija lica ili

grupe lica s obzirom na njihovo zdravstveno stanje, kao i ¢lanova njihovih
porodica. Diskriminacija iz stava 1. ovog ¢lana postoji narocito ako se licu ili grupi
lica zbog njihovih li¢nih svojstava neopravdano odbije pruzanje zdravstvenih
usluga, postave posebni uslovi za pruzanje zdravstvenih usluga koji nisu opravdani
medicinskim razlozima, odbije postavljanje dijagnoze i uskrate informacije o
trenutnom zdravstvenom stanju, preduzetim ili nameravanim merama lecenja ili
rehabilitacije, kao i uznemiravanje, vredanje i omalovaZavanje u toku boravka u
zdravstvenoj ustanovi."

1% 7akon o uredenju sudova, Sluzbeni glasnik RS, br. 116/2008, 104/2009,
101/2010, 31/2011, 78/2011, 101/2011, 101/2013, 106/2015, 40/2015, 13/2016,
108/2016, 113/2017, 65/2018, 87/2018 i 88/2018.

1> ¢lan 40 stav 4 Zakona o zabrani diskriminacije.
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Povereniku prituzbu pismeno ili, izuzetno, usmeno u zapisnik, bez
obaveze plac¢anja takse ili druge naknade. Uz prituzbu se podnose i
dokazi o pretrpljenom aktu diskriminacije. U ime i uz saglasnost lica
Cije je pravo povredeno, prituzbu moze podneti organizacija koja se
bavi zastitom ljudskih prava ili drugo lice. Poverenik dostavlja
prituzbu licu protiv koga je podneta, u roku od 15 dana od dana
prijema prituzbe.

Poverenik postupa po prituzbi ukoliko postupak pred sudom po istoj
stvari nije ve¢ pokrenut ili pravnosnazno okonéan®'® i daje miljenje
o tome da li je doSlo do povrede odredaba Zakona o zabrani
diskriminacije u roku od 90 dana od dana podnoSenja prituzbe, o
tome obavestava podnosioca i lice protiv kojeg je prituzba podneta.
Uz misljenje da je doslo do povrede odredaba zakona, Poverenik
preporucuje licu protiv kojeg je podneta prituzba nacin otklanjanja
povrede prava. Lice kome je preporuka upucena duzno je da postupi
po preporuci i otkloni povredu prava u roku od 30 dana od dana
prijema preporuke, kao i da o tome obavesti Poverenika.'’” Ako lice
kome je preporuka upucéena ne postupi po preporuci, odnosno ne
otkloni povredu prava, Poverenik ovom licu izrice meru opomene.
Ako lice ne otkloni povredu prava u roku od 30 dana od dana
izricanja opomene, Poverenik moZe o tome izvestiti javnost.118

Iz citiranih odredbi se moze zakljuciti da ovaj postupak moze trajati
vise od pet meseci i ne moZe se smatrati delotvornim pravnim
sredstvom za zastitu prava na palijativno zbrinjavanje, jer sankcije
koje su propisane ne dovode nuzno do uspostavljanja ravnoteze i
otklanjanja povrede prava.

S druge strane, zakon propisuje da svako ko je povreden
diskriminatorskim postupanjem ima pravo da podnese tuzbu sudu, a
tuzbu moze podneti i Poverenik i organizacija koja se bavi zastitom
ljudskih prava, odnosno prava odredene grupe lica. Ako se
diskriminatorsko postupanje odnosi isklju¢ivo na odredeno lice,

116 Isto, ¢lan 36, stav 1.

117 v
Isto, ¢lan 39.

118 v
Isto, ¢lan 40.
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Poverenik i organizacija koja se bavi zaStitom ljudskih prava,
odnosno prava odredene grupe lica mogu podneti tuzbu samo uz
njegov pristanak u pismenom obliku. Postupak je hitan i revizija je
uvek dopustena.'®

Clanom 43 Zakona o zabrani diskriminacije je propisano da se
tuzbom moze se traziti:

1) zabrana izvrSenja radnje od koje preti diskriminacija, zabrana
daljeg vrsenja radnje diskriminacije, odnosno zabrana ponavljanja
radnje diskriminacije;

2) utvrdenje da je tuzeni diskriminatorski postupao prema tuziocu ili
drugome;

3) izvrSenje radnje radi uklanjanja posledica diskriminatorskog
postupanja;

4) naknada materijalne i nematerijalne Stete;

5) objavljivanje presude donete povodom neke od tuzbi iz tac. 1-4.
ovog ¢lana.

Iz ove odredbe moze se zakljuciti da se radi o sustinski delotvornom
pravhom sredstvu, odnosno sredstvu koje moZe dovesti do
zadovoljavajuéeg ishoda po diskriminisano lice. Ono se, medutim,
mozZe pokazati vremenski nedovoljno efikasnim s obzirom na
intervale u kojima sudovi zakazuju rocista, a koji mogu biti dugi i po
Sest meseci, imajuéi u vidu da lica sa potrebom za palijativnim
zbrinjavanjem, po prirodi stvari, ne bi trebalo da cekaju na
ostvarenje svojih prava.

Pravno sredstvo kojim bi se najbrie moglo ostvariti pravo na
palijativno zbrinjavanje jeste privremena mera iz ¢l. 44 istog zakona,
a predlog za njeno odredivanje se moze podneti uz tuzbu, u toku
postupka, kao i po okoncanju postupka, sve dok izvrSenje ne bude
sprovedeno, i njome zahtevati da sud privremenom merom spreci

19 1sto, Elanovi 41 i 46.
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diskriminatorsko postupanje radi otklanjanja opasnosti od nasilja ili
vece nenaknadive Stete. U predlogu za izdavanje privremene mere
mora se uciniti verovatnim da je mera potrebna da bi se sprecila
opasnost od nasilja zbog diskriminatorskog postupanja, sprecila
upotreba sile ili nastanak nenaknadive Stete. O ovom predlogu sud
je duzan da donese odluku bez odlaganja, a najkasnije u roku od tri
dana od dana prijema predloga. Ovaj rok predstavlja ocigledan
primer primerenog roka, ali valja naglasiti da se sva nabrojana
pravna sredstva mogu koristiti samo ako su lica koja traze ovu vrstu
zastite diskriminisana u odnosu na ostale pacijente, a moZiemo
zakljucditi — i u odnosu na svoje stanje.

Zastita prava po Zakonu o zdravstvenom osiguranju

Pod palijativnim zbrinjavanjem, u smislu Zakona o zdravstvenom
osiguranju,120 podrazumeva se pruzanje zdravstvenih usluga na svim
nivoima zdravstvene zastite obolelom osiguranom licu u terminalnoj
fazi bolesti, bez obzira na vrstu (tip) bolesti, a radi poboljSanja
kvaliteta Zivota osiguranog lica koje se ostvaruje otklanjanjem
psiholoske i fizicke patnje, odnosno bola osiguranog lica.'® 1z ove
odredbe se mozZe zakljuciti da, iako Zakon o pravima pacijenata ne
pravi razliku izmedu osiguranika Republi¢kog fonda za zdravstveno
osiguranje i lica koja nisu osiguranici, Zakon o zdravstvenom
osiguranju garantuje pravo na palijativno zbrinjavanuje samo
osiguranicima. Doduse, ¢lanom 16, stav 2, tacka 5 Zakona se neke
kategorije osoba obolelih od terminalnih bolesti, po tipu bolesti,
smatraju osiguranim licima i u slu¢aju da ne ispunjavaju uslove za
sticanje svojstva osiguranika, pa se sredstva za njihovu zdravstvenu
zaStitu obezbeduju iz budZeta Republike Srbije. Time se ostvaruje
posebna drustvena briga za zdravlje odredjenih osetljivih drustvenih
grupacija. Sliénu odredbu sadrzi i Zakon o zdravstvenoj zastiti.'??
Ipak, kako ovim odredbama nisu obuhvaéena sva lica koja imaju

120 ®|an 59 Zakona o zdravstvenom osiguranju, Sluzbeni glasnik RS", br. 25/2019.

121 Isto, €l. 56, Zakon o zdravstvenom osiguranju.
Clan 11 Zakona o zdravstvenoj zastiti, Sluzbeni glasnik RS, br. 25/2019.
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potrebu za palijativnim zbrinjavanjem, ostaje nereSena dilema kako
¢e svoja prava ostvariti neosigurana lica koja nemaju sredstava da
sebi obezbede palijativno zbrinjavanje i na koga tada pada i treba da
pada teret njihovog zbrinjavanja — na njima bliska lica ili na
zajednicu, lokalnu samoupravu.

Clanom 52 Zakona o zdravstvenom osiguranju propisano je da pravo
na zdravstvenu zaStitu, izmedu ostalog, obuhvata lekove i
medicinska sredstva. Republika Srbija je garant za izvrSenje obaveza
Republickog fonda u ostvarivanju prava iz obaveznog zdravstvenog
osiguranja (drzavna garancija), za palijativno zbrinjavanje. Ova
zakonska odredba je nejasna, jer ne sadrZi objasnjenje o nacinu i
sredstvima, odnosno instrumentima za ostvarenje ove garancije.

Zakon dalje propisuje niz prava koja se garantuju ovoj populacionoj
grupi, pa je tako propisano da se obolelim, odnosno povredenim
osiguranim licima, u zavisnosti od medicinskih indikacija i stru¢no-
metodoloskih i doktrinarnih stavova, obezbeduje palijativno
zbrinjavanje.'®® Osiguranom licu koje je u terminalnoj fazi bolesti i
nepokretno, odnosno pokretno uz pomo¢ drugih lica, a kome je
potrebno palijativno zbrinjavanje, obezbeduje se kratkotrajno
le€enje u stacionarnoj zdravstvenoj ustanovi radi primene
simptomatske terapije i zdravstvene nege, pod uslovima propisanim
opétim aktom iz ¢lana 124 ovog zakona.***

Clan 125 istog zakona propisuje da se prava iz obaveznog
zdravstvenog osiguranja ostvaruju na osnovu overene isprave o

123 x . .
Clan 56 Zakona o zdravstvenom osiguranju.

124 Isto, ¢lan 57; Clan 124 Zakona o zdravstvenom osiguranju propisuje da se

osiguranom licu obezbeduje zdravstvena zastita u zdravstvenoj ustanovi, odnosno
kod drugog davaoca zdravstvenih usluga, koji ima sediSte na podrucju filijale u
kojoj se tom osiguranom licu obezbeduju prava iz obaveznog zdravstvenog
osiguranja, u skladu sa ovim zakonom. Osiguranom licu obezbeduje se
zdravstvena zastita i kod zdravstvene ustanove, odnosno kod drugog davaoca
zdravstvenih usluga, van podrucja filijale iz stava 1. ovog ¢lana, pod uslovima
propisanim ovim zakonom i propisima donetim za sprovodenje ovog zakona.
Ministar, na predlog Republickog fonda, ureduje blize uslove i nacin za
ostvarivanje prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja.
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osiguranju na osnovu dokaza da je uplaéen dospeli doprinos, kao i
na osnovu drugih dokaza, u skladu sa zakonom. U sluéaju da nije
izvrSena uplata dospelog doprinosa, pravo na zdravstvenu zastitu u
skladu sa ovim zakonom i propisima donetim za sprovodenje ovog
zakona moZe da se koristi za palijativho zbrinjavanje, a na teret
sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja.

Clanom 131 stav 1, tatkom 1, podtatkom 7 propisano je da se
osiguranim licima obezbeduju zdravstvene usluge u celosti na teret
sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja za palijativno
zbrinjavanje, ali je istim ¢lanom stavom 1, tackom 4, podtackom 5
propisano da se osiguranim licima obezbeduju zdravstvene usluge
na teret sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja u visini od
najmanje 65% od cene zdravstvene usluge iz sredstava obaveznog
zdravstvenog osiguranja za leCenje bolesti Cije je rano otkrivanje
predmet ciljanog preventivnog pregleda, odnosno skrininga, prema
odgovaraju¢im nacionalnim programima, ukoliko se osigurano lice
nije odazvalo ni na jedan poziv u okviru jednog ciklusa pozivanja, niti
je svoj izostanak opravdalo, a ta bolest je dijagnostikovana u periodu
do narednog ciklusa pozivanja. Ove dve odredbe istog ¢lana su u
medusobnoj koliziji, jer terminalno oboleli pacijenti mogu biti
pacijenti koji se nisu odazvali pozivu na skrining, tacnije radi se
najcesce o istim pacijentima i istim bolestima. Takode, odredba o
uceséu u lecenju kao sankcija za neodazivanje skriningu protivna je
¢lanu 56 istog zakona kojim se proklamuje pruzanje zdravstvenih
usluga na svim nivoima zdravstvene zastite obolelom osiguranom
licu u terminalnoj fazi bolesti, bez obzira na vrstu (tip) bolesti, a radi
poboljSanja kvaliteta Zivota osiguranog lica koje se ostvaruje
otklanjanjem psiholoske i fizicke patnje, odnosno bola osiguranog
lica. U tom slucaju moZe se ocekivati da se i od pacijenata —
osiguranika kojima je potrebno palijativno zbrinjavanje zatrazi
participacija od 35% ukoliko se nisu odazivali pozivu na skrining, Sto
bi bilo protivho pravnim principima da se izuzeci moraju usko
tumaciti. Posmatraju¢i dosadasSnju praksu RFZO kroz sudske
postupke, moze se zakljuciti da ovakva situacija nije nezamisliva. Da
li bi tada osiguranik mogao sa uspehom da povede postupak za
zastitu svog prava na lecenje iz sredstava obaveznog zdravstvenog
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osiguranja, te koliko bi mu takav postupak oduzeo vremena i ostalih
resursa, pitanje je koje ¢e se postaviti u narednom periodu. Pitanje
koje ¢e se postaviti u narednom periodu je takode i pitanje azurnosti
zdravstvenog sistema u pozivanju na skrining malignih bolesti.
Dosadasnja praksa pokazuje da mehanizam pozivanja do sada nije
bio narocito uspesSan, pa je nejasno zasto se uvodi protivustavno
sankcionisanje za neodazivanje na pozive na skrining, koji se ne 3alju
sistematicno.

U svakom slucaju, o pravima iz obaveznog zdravstvenog osiguranja
odlucuje, na osnovu dostavljenih dokaza, filijala Republi¢ckog fonda
za zdravstveno osiguranje, bez donosSenja reSenja, osim kada je
donosenje reSenja utvrdeno Zakonom o zdravstvenom osiguranju,
odnosno podzakonskim aktima donetim za sprovodenje ovog
zakona ili kad donosenje resenja zahteva osigurano lice, odnosno
poslodavac. U postupku ostvarivanja prava utvrdenih ovim zakonom
primenjuju se odredbe Zakona o op$tem upravnom postupku,*?> ako
Zakonom o zdravstvenom osiguranju nije drukdije odredeno.®

Osigurano lice koje smatra da je o njegovom pravu iz obaveznog
zdravstvenog osiguranja doneta odluka u suprotnosti sa Zakonom o
zdravstvenom osiguranju i propisima donetim za njegovo
sprovodenje, moze da pokrene postupak zaStite prava pred
nadleznim organom."”’

O pravima utvrdenim ovim zakonom u prvom stepenu resava filijala,
a u drugom stepenu Republicki fond, odnosno Pokrajinski fond za
podruéje autonomne pokrajine, ako ovim zakonom nije drukdije
odredeno.®® Protiv konatnog akta Republitkog fonda, kojim je
odluéeno o pravu iz obaveznog zdravstvenog osiguranja, moze se
pokrenuti upravni spor.129

1> zakon o opstem upravnom postupku, Sluzbeni glasnik RS, br. 18/2016 i

95/2018.
126 7akon o zdravstvenom osiguranju, ¢lan 164.
Isto, ¢lan 165.
128 v

Isto, ¢lan 166.

129 Isto, ¢lan 167.
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Iz citiranih odredbi (Clanovi 164 do 167) moze se zakljuciti da
Zakonom o zdravstvenom osiguranju nisu propisani rokovi u kojima
su prvostepeni i drugostepeni organi duzni da okoncaju upravni
postupak, odnosno da vaZe rokovi iz Zakona o opStem upravnom
postupku koji se primenjuju u svim upravnim stvarima. Opste je
poznato da sporovi protiv konacnih akata upravnih organa pred
Upravnim sudom traju vise godina, te da se ovaj organ, retko ili
gotovo nikada, ne upusta u spor pune jurisdikcije i ne odlucuje o
pravima iz obaveznog zdravstvenog osiguranja, ve¢ se ogranicava na
potvrdivanje ili ponistaj upravnog akta, ¢ime se upravni postupak
vraca na pocetak. Dakle, i kod ovog postupka vreme kao najbitniji
faktor ne ide na ruku terminalno obolelima, a procedure nisu
dovoljno transparentne i pojednostvljene, zbog cega se ne moze
zakljuciti da je ovim licima, po osnovu citiranih odredbi, obezbedena
adekvatna pravna zaStita, niti postupci za ostvarenje proklamovanih
prava.

Ostvarivanje prava na novéanu naknadu za pomo¢ i negu drugog
lica po Zakonu o penzijskom i invalidskom osiguranju

Pravo na novcanu naknadu za pomoc i negu drugog lica rezervisano
je samo za osiguranike Republi¢kog fonda za penzijsko i invalidsko
osiguranje i korisnike penzija, ali u svakom slucaju moze pomoci u
palijativnom zbrinjavanju. Veb stranica Republickog fonda za
penzijsko i invalidsko osiguranje sadrzi obaveStenje o nacinu
ostvarivanja prava na nov€anu naknadu za tudu pomo¢ i negu
sledeée sadrzine: "Pravo na novéanu naknadu za pomoc i negu
drugog lica ima osiguranik ili korisnik penzije kome je zbog prirode i
tezine povrede ili bolesti neophodna pomo¢ i nega za obavljanje
radnji radi zadovoljavanja osnovnih Zivotnih potreba. Po Zakonu o
penzijskom i invalidskom osiguranju, pravo, prakti¢no, imaju samo
nepokretni, slepi i oni koji bez tude pomodéi ne mogu da se hrane,
oblace, niti kre¢u po kudi, kao i oni koji su na dijalizi. U slucaju kada
invalidska komisija proceni da zdravstveno stanje moZe da se
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poboljsa, zakazuje se kontrolni pregled. Naknada za tudu pomoc i
negu iznosi 17.164 dinara, a prima je oko 78.000 korisnika. Ova
isplata nije uslovljena visinom drugih primanja. Visina novcane
naknade za tudu pomoc i negu odreduje se u visini iznosa uskladene
novCane naknade za tudu pomo¢ i negu odreduje se u visini iznosa
uskladene nov¢ane naknade za pomoc i negu drugog lica zatecenih
korisnika u Fondu zaposlenih na dan 10.4.2003. godine i uskladuje
se na isti nacin kao i penzije." Zahtev za isplatu naknade, sa
detaljima o potrebnoj dokumentaciji, nalazi se u meniju Obrasci.
Penzioneri ili osiguranici iz Srbije popunjavaju obrazac sa naznakom
"filijale", a oni sa stazom iz inostranstva sa naznakom "direkcija".**

Ovakav tekst obavestenja moZe obeshrabriti potencijalne korisnike
ove naknade, jer ne odgovara u potpunosti sadrzini ¢lana 41a
Zakona o penzijskom i invlidskom osiguranju 131 koji navodi da pravo
na novéanu naknadu za pomo¢ i negu drugog lica, ima osiguranik i
korisnik penzije, kome je zbog prirode i teZine stanja povrede ili
bolesti utvrdena potreba za pomodéi i negom za obavljanje radnji
radi zadovoljavanja osnovnih Zivotnih potreba. Potreba za pomodi i
negom drugog lica postoji kod lica iz stava 1 ovog ¢lana koje je
nepokretno, ili koje zbog teZine i prirode trajnih bolesti i bolesnog
stanja nije sposobno da se samostalno kreée ni u okviru stana uz
upotrebu odgovaraju¢ih pomagala, niti da se samo hrani, svladi,
oblaci i da odrzava osnovnu li¢nu higijenu, kod slepog lica koje je
izgubilo osecaj svetlosti sa tacnom projekcijom i kod lica koje postize
vid sa korekcijom do 0,05. Takode, upucivanje korisnika penzija na
preuzimanje obrazaca iz nekog od menija sajta nije delotvorno i ne
razjasnjava procedure koje se moraju postovati pri podnosSenju
ovakvog zahteva, te se ne moZe ocekivati da ¢ée ga prosecni
penzioner, pa ni gradanin, razumeti i umeti da podnese zahtev koji

130 Republicki fond za penzijsko i invalidsko osiguranje, Naknada za pomoc¢ i negu
drugog lica, dostupno na: https://www.pio.rs/lat/novcane-naknade.html,

pristupljeno 06.08.2019.
131

Zakon o penzijskom i invalidskom osiguranju, Sluzbeni glasnik RS, br. 34/2003,
64/2004, 84/2004, 85/2005, 101/2005, 63/2006, 5/2009, 107/2009, 101/2010,
93/2012, 62/2013, 108/2013, 75/2014, 142/2014, 73/2018 i 46/2019.
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zadovoljava formu i sadrzinu koja je potrebna za uspe$no
apliciranje.

Sa druge strane, Zakon o penzijskom i invalidskom osiguranju
propisuje da se postupak za ostvarivanje prava na nov€anu naknadu
za telesno oSteéenje i prava na novc¢anu naknadu za pomoc¢ i negu
drugog lica pokreée na zahtev osiguranika odnosno korisnika prava,
na osnovu medicinske dokumentacije. Postupak za ostvarivanje
prava na nov¢anu naknadu za telesno osteéenje i prava na novéanu
naknadu za pomo¢ i negu drugog lica pokreée se i po sluzbenoj
duZnosti na osnovu misljenja organa vestacenja datom prilikom
vedtatenja o invalidnosti, u skladu sa opétim aktom fonda.**

Takode, problemati¢no je i to Sto su oba organa koja daju nalaz i
misljenje o tome da li neko lice ispunjava uslove za ovu vrstu
naknade (prvostepena i drugostepena lekarska komisija)'*?
formirana u okviru Fonda za penzijsko i invalidsko osiguranje, zbog
¢ega se odredbe o ovoj vrsti davanja usko tumace, pa mali broj lica
uspe da ostvari pravo na naknadu. Odluka Fonda zasniva se
isklju¢ivo na ovim vestacenjima, a protiv drugostepenog resenja
moguce je podneti tuzbu u upravnom sporu, dakle mora se voditi
viSestepeni postupak. Zbog toga se nikako ne mozZe smatrati da je
ovaj postupak prilagoden potrebama pacijenata, a nisu retki
slu¢ajevi u praksi da osiguraniku ovo pravo bude priznato
posthumno, odnosno da korisnik penzije ne uspe da okonca
postupak priznanja ovog prava za svog Zivota.

Postupak za liSenje poslovne sposobnosti

Da li se protiv potencijalnih korisnika usluga palijativnog zbrinjavanja
mogu voditi posupci za liSenje poslovne sposobnosti, kako se
okoncavaju i da li je za ostvarenje nekog od prava lica, kojima je
palijatvino zbrinjavanje potrebno, ova mera bila neophodna, te ko
su staraoci potencijalnih korisnika usluga palijativhog zbrinjavanja,

132 v
Isto, ¢lan 95.

133 v
Isto, ¢lan 93.
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ukoliko su potpuno ili delimi¢no liSeni poslovne sposobnosti? Moze
se pretpostaviti da bi ova mera mogla biti upotrebljena prema
terminalno obolelim pacijentima koji su, usled zdravstvenog stanja i
starosti, oboleli od nekog oblika demencije, ili nekog drugog
mentalnog poremecaja, kao i u drugim slucajevima u kojima
pacijenti nisu u stanju da samostalno vrSe neke ili sve pravne
poslove. Zakon o vanparni¢nom postupku (u daljem tekstu: ZvP)***
propisuje da sud u vanparniénom postupku: ispituje da li su se stekli
zakonski uslovi za liSenje poslovne sposobnosti punoletnog lica,
odlucuje o meri liSenja poslovne sposobnosti, odreduje vreme za
koje ¢e se proveriti da li postoje razlozi za dalje trajanje izrecene
mere i odluCuje o vradanju poslovne sposobnosti kada prestanu
razlozi za liSenje poslovne sposobnosti.135 ZVP, takode, istim ¢lanom
propisuje da je postupak za liSenje, kao i postupak za vradanje
poslovne sposobnosti hitan, ali ne propisuje rok za okoncanje
prvostepenog postupka, dok je drugostepeni sud duzan da o Zalbi
odluéi u roku od osam dana od dana kada mu je Zalba
dostavljena.”®

Postupak za lisenje poslovne sposobnosti sud pokreée po sluzbenoj
duznosti, kao i na predlog organa starateljstva, supruznika,
vanbraénog partnera, deteta ili roditelja lica koje treba lisiti
poslovne sposobnosti. Postupak se pokrece i po predlogu dede,
babe, brata, sestre, kao i unuka, ako sa tim licem zZive u porodi¢noj
zajednici. Predlog za pokretanje postupka moze da stavi i samo lice
koje treba lisiti poslovne sposobnosti, ako moze da shvati znacenje i
pravne posledice svog predloga.’®’ Potrebno je naglasiti da, kada je
pokretac postupka za liSenje organ starateljstva, on ne bi smeo da
bude staratelj licu koje se liSava poslovne sposobnosti, jer tu postoji
sukob interesa. Najbolje resenje je da staralac bude lice iz porodice

3% Zakon o vanparnicnom postupku, Sluzbeni glasnik SRS, br. 25/82 i 48/88 i

Sluzbeni glasnik RS, br. 46/95, 18/2005, 85/2012, 45/2013, 55/2014, 6/2015 i

106/2015.

135 v
Isto, ¢lan 31.

136 v
Isto, ¢lan 40a.

137 v
Isto, ¢lan 32.
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ili bliskog okruzenja pacijenta. U svakom slucaju, neophodno je da
se organi starateljstva viSe ukljuée, kako u sam postupak, tako i u
brigu i staranje o ovoj kategoriji lica, narocCito ako nemaju bliske
srodnike i lica koja bi im mogla pruziti pomoc i negu i ako spadaju u
kategoriju socijalno ugroZenih.

lako ZVP izri¢ito propisuje da ¢e sud licno saslusati lice prema kome
se postupak vodi,"*® ova se odredba gotovo nikada ne primenjuje u
praksi, ve¢ se sud poziva na stav 3 istog ¢lana kojim je propisano da
se moZe odustati od saslusanja lica prema kome se postupak vodi,
jer bi to moglo da bude Stetno po njegovo zdravlje ili da sasluSanje
uopste nije moguée s obzirom na dusevno ili fizicko stanje tog lica.
Ovo se ne moZe smatrati dobrom praksom i fakticki vodi
obespravljenju osoba o ¢ijoj se poslovnoj sposobnosti odlucuje.

LiSenju poslovne sposobnosti se u svakom slucaju mora pristupati
pazljivo i ova meru koristiti samo kada je to neophodno za
ostvarenje prava terminalno obolelog pacijenta. Potrebno je s da se
u ove postupke vise ukljuce lica koja su u neposrednom kontaktu sa
licem o &ijoj se poslovnoj sposobnosti raspravlja; vedtatenje®™ ne bi
trebalo da bude jedino dokazno sredstvo; moraju se uzeti u obzir i
svedocenja bliskih lica, negovatelja, medicinskog osoblja koje se o
pacijentu brine i slicno, kao je to propisano ¢lanom 37 ZVP.**% Ova se
odredba u praksi ne postuje: reSenje o liSenju poslovne sposobnosti
se donosi iskljévo na osnovu vestaéenja i time se krsi zakon, ali i ¢lan
6 Evropske konvencije o ljudskim pravima i osnovnim slobodama
koji proklamuje pravo na pravi¢no sudenje.

Clanom 40a ZVP propisano je da protiv reenja o lisenju poslovne
sposobnosti, lice koje je liSeno poslovne sposobnosti moze izjaviti
Zalbu bez obzira na stanje svog mentalnog zdravlja, ali u praksi se

138 v
Isto, ¢lan 36.

139 v
Isto, ¢lan 38

140 v . v v .
Isto, ¢lan 37: “Sud je duZan da saslusa staraoca, odnosno privremenog

zastupnika, predlagaca i druga lica koja mogu da daju potrebna obavestenja o
Zivotu i o ponasanju lica prema kome se postupak vodi i o drugim vazinim
okolnostima. Po potrebi, sud ée podatke o tim ¢injenicama pribaviti od pravnih i
drugih lica, koja tim podacima raspolazu.”
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lica liSena poslovne sposobnosti i njihovi zastupnici retko koriste
ovim pravnim sredstvom, zbog ¢ega drugostepena sudska praksa u
ovoj materiji gotovo da ne postoji. MoZze se zakljuciti da stranke
verovatno nisu dovoljno upoznate sa ovim svojim pravom, ili da
zalbu u postupku lisenja poslovne sposobnosti ne percipiraju kao
delotvoran pravni lek.

Dakle, lisenju poslovne sposobnosti kao mogucem instrumentu za
pomo¢ terminalno obolelom pacijentu u realizaciji njegovih prava,
valja pribegavati samo kada je to zaista neophodno, a u toku
postupka mora se insistirati da sud, ali i drugi uéesnici u postupku,
kao Sto su vestaci i organi starateljstva, dosledno i neselektivno
primenjuju odredbe ZVP koje su ustanovljene pre svega radi zastite
prava lica o Cijoj se poslovnoj sposobnosti odlucuje.

Javni beleZnici kao posrednici u ostvarenju prava
terminalno obolelih pacijenata

U postupku palijativhog zbrinjavanja usluge javnih beleznika mogu
biti korisne, ali su ograni¢enog dometa. Mogu se koristiti za overu
punomodja i kopija isprava koje se prilazu u drugim postupcima za
ostvarenje prava terminalno obolelih pacijenata. Moguce ih je
koristiti i za overu ugovora sa naslednopravnim dejstvima, kao sto je
ugovor o doZivotnom izdrzavanju, kojima se primaocu izdrZavanja
omogucava pomoc i nega trecih lica, davalaca izdrzavanja. Za overu
ovih dokumenata postoji moguénost da notari, uz naknadu, izadu na
lice mesta, ¢ime se takode olaksava bolesnim licima da ostvare neko
od svojih prava.

Sa druge strane, usluge javnih beleznika se naplaéuju, i naknade i
nagrade idu od nekoliko stotina dinara za overu punomodja, do vise
desetina hiljada dinara, kod overe ugovora o doZivotnom
izdrzavanju.'*! Takode, i izlazak notara na teren se posebno tarifira,

! po Javnobeleinitkoj tarifi (Sluzbeni glasnik RS, br. 91/2014, 103/2014,

138/2014, 12/2016, 17/2017, 67/2017, 98/2017, 14/2019) naknada se kreée od
300 dinara do ¢ak 600.000 dinara, zavisno od vrste i vrednosti pravnog posla.
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Sto mozie predstavljati znatan troSak za obolela lica i njihove
porodice.

JavnobeleZni¢ka tarifa ne poznaje mogucénost oslobadanja od
naknade i nagrade za bilo koju kategoriju pacijenata ili socijalno
ugrozenog stanovnistva, ali priznaje umanjenje nagrade od 50% za
lica sa invaliditetom i lica koja su primaoci socijalne pomoc¢i, na
osnovu prethodno podnete dokumentacije na uvid javnom
belezniku.'** Ova odredba se ne moZe smatrati pravicnom, jer
postoje lica koja nemaju sredstava za placanje ni polovine
javnobeleznicke tarife, a primorani su da koriste notarske usluge.
Zbog toga bi bilo neophodno, shodno zakonu koji ureduje parnicni
postupak,143 da se omoguc¢i da odredena lica budu potpuno
oslobodena placanja naknada i nagrada beleZnicima, naravno uz
prilaganje odgovarajucih dokaza.

Zakljucci i preporuke

lako su Zakonom o pravima pacijenata i drugim opsStim aktima
propisani pravo na olakSavanje patnje i bola, te opsta briga za
terminalno obolele pacijente i ¢lanove njihovih porodica, standardi
za adekvatnu realizaciju ovog prava za sada nisu propisani, a samim
tim ni ostvareni u praksi, a teSko su i ostvarivi na postojeéem nivou

zdravstvene i socijalne zaStite. Postupci koji potencijalnim
korisnicima palijativnog zbrinjavanja i ¢lanovima njihovih porodica
stoje na raspolaganju ne omogucavaju brzo i delotvorno

ostvarivanje prava pacijenata. Ne postoji ni adekvatan nivo
obavestenosti o moguénosti pokretanja nekog od nabrojanih
postupaka, a Stura obavestenja koja se nalaze na sajtovima drzavnih
organa i fondova nisu dovoljna, narocito ako se ima u vidu da veliki
deo nase populacije, pogotovu one starije i one koja Zivi u seoskim
sredinama, i ne koristi internet. Brzina kojom se ovi postupci vode

142 Isto, ¢lan 174, tarifni broj 19.

3 7akon o parni¢nom postupku, Sluzbeni glasnik RS, br. 72/2011, 49/2013 ,
74/2013, 55/2014 i 87/2018.
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takode je jedan od faktora zbog koga se pacijenti sa potrebom za
palijativnim zbrinjavanjem retko odlu€uju da se u njih upuste.

Moze se zakljuciti i da su navedeni postupci previse komplikovani i
zahtevni, te da moraju postati jednostavniji i dostupniji za
terminalno obolele pacijente i ¢lanove njihovih porodica, kako se
njima ne bi iscrpljivali materijalni i Zivotni resursi ove osetljive grupe.

Od krucijalnog je znacaja da se potencijalni korisnici palijativnog
zbrinjavanja i €lanovi njihovih porodica upoznaju sa tim da, radi
ostvarivanja prava na palijativno zbirnjavanje, mogu pokrenuti neki
postupak pred sudom ili drugim drzavnim organom. Potrebno je da
ova lica budu upoznata sa ovim mogucnostima i da se stvore takvi
uslovi da oni mogu da samostalno ili uz asistenciju ustanova
zdravstvene i socijalne zastite, razumeju i vode postupke za
ostvarnje svojih prava.

Potrebno je da se ova lica (pa i Sira javnost) na odgovarajuéi nacin
upoznaju koji sudski ili upravni postupak mogu pokrenuti radi
ostvarivanja nekog od prava na palijativno zbrinjavanje, te da im se
putem asistencije ustanova zdravstvene i socijalne zasStite, kao i
drugih drzavnih tela, i pruzalaca usluga palijativnog zbrinjavanja,
olakSa pokretanje i vodenje ovih postupaka. Takode je potrebno da
izmedu pobrojanih subjekata postoji medusektorska saradnja.

Pravna sredstva za zaStitu prava terminalno obolelih moraju biti
dostupna korisnicima i u manje razvijenim sredinama i u svim
socijalnim slojevima.

Postupku liSenja poslovne sposobnosti lica sa potrebom za
palijativnim zbrinjavanjem mora se pristupati pazljivo, odnosno ovo
pravno sredstvo treba da se koristi restriktivno, samo u meri u kojoj
je to neophodno, a u tim situacijama, kad god je to moguce, staraoci
obolelima treba da se postavljaju iz kruga bliskih srodnika i lica koja
se brinu o obolelima.

Mora se insistirati na hitnosti i ubrzanju postupaka za ostvarenje
prava lica koja imaju potrebu za palijativnim zbrinjavanjem
propisivanjem kratkih rokova (24 sata do najvise 3 dana) u kojima
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sudski i upravni organi treba da sprovode postupak i donesu odluku.
Akcenat, takode, treba da bude na strogoj kontroli postovanja
zadatih rokova. Potrebno je, takode, raditi na pojednostavljivanju
procedura kako bi Sto vise lica ostvarilo zastitu svojih prava.
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USLUGE ZDRAVSTVENE | SOCIJALNE
ZASTITE U PALIJATIVNOM
ZBRINJAVANJU — NADLEZNOSTI |
SARADNIJA

Sanja Stojkovi¢ Zlatanovi¢” i Ranko Sovilj"

Uvod

Palijativna nega, odnosno palijativno zbrinjavanje podrazumeva
sveobuhvatnu negu koja, pre svega, obuhvata kontrolu bola i drugih
mucénih  simptoma, uz istovremeno zadovoljenje ostalih
zdravstvenih, socijalnih, psiholoskih i duhovnih potreba u onim
stadijumima bolesti kada viSe ne deluju medicinski tretmani. Stoga
je cilj palijativne nege pruzanje najboljeg kvaliteta Zivota pacijentima
i njihovim porodicama. Da bi se postigao cilj, palijativha nega,
iziskuje uredeno fizicko i socijalno okruzenje smrtno ili neizlecivo
bolesnom pacijentu.***

Najkrace receno, palijativnha nega se obi¢no definiSe kao aktivna i
sveobuhvatna briga o pacijentima koji boluju od teskih i neizlecivih
bolesti, ali ukljucuje i negu koja se pruza onima koji se, bilo iz razloga
bolesti ili pak starosti, nalaze na kraju Zivota i u stanju patnje i jakih
bolova.’* U okvirima Evropske unije, razvoj jedinica za palijativno

* Doktor pravnih nauka, nauéni saradnik Instituta drustvenih nauka u Beogradu.

* Doktor pravnih nauka, nauéni saradnik Instituta drustvenih nauka u Beogradu.

Wy, Klajn Tatié, Lekareva pomo¢ neizleCivo bolesnom pacijentu — eticki i pravni

problem, Institut drustvenih nauka, Beograd, 2002, 107.

145 .y .y . . . Ve v
Prema preovladaju¢em stanovistu period koji se smatra ,krajem necijeg Zivota“

je onaj gde postoji medicinska procena, odnosno veliki stepen verovatnoée da ¢e
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zbrinjavanje vezuje se za period sedamdesetih godina dvadesetog
veka, i to u Velikoj Britaniji, Norve$koj i Svedskoj, da bi se one
postepeno razvijale i u ostalim drzavama. S tim u vezi, 1988. godine
osnovano je Evropsko udruZenje za palijativnu negu koje, danas,
broji vise od 50.000 zdravstvenih radnika i volontera iz vise od 50
drzava.'*® Na pocetku, cilj palijativne nege bio je pruzanje olak$anja
obolelima od kancera u zavr$noj fazi bolesti, kao i onima koji boluju
od degenerativnih nervnih oboljenja.'*’ Kasnije, ova definicija je
proSirena tako da se ona sada odnosi na sva ona lica koja boluju od
teskih bolesti, trpe bolove i pate, Sto je definicija potvrdena i od
strane Svetske zdravstvene organizacije 2002. godine.148 U Sirem
kontekstu, ovaj vid zdravstvene usluge u okvirima sistema socijalne
sigurnosti podrazumeva i brigu o pacijentu i njegovoj porodici u vidu
psiho-socijalne podrske, a odnosi se na period od postavljanja
dijagnoze pacijentu do kraja perioda Zalosti usled gubitka ¢lana
porodice. Palijativno zbrinjavanje pretpostavlja usaglaseno zalaganje

visoko obucenog i adekvatno formiranog multidisciplinarnog
profesionalnog tima, koji se osim zdravstvenih radnika — lekara,
medicinskih sestara/tehnicara, sastoji i od socijalnog radnika,

psihologa, duhovnika i volontera.**

Nasuprot uobicajenoj medicinskoj praksi Ciji je osnovni zadatak
izleCenje pacijenta, klju¢ni cilj palijativne nege i leCenja je
ublazavanje patnje, ocuvanje dostojanstva pacijenta, kao i
unapredenje kvaliteta Zivota pacijenta i ¢lanova njegove porodice.

lice preminuti u narednih 12 meseci. The role of social workers in palliative, end of
life and bereavement care, Association of Palliative Care Social Workers in
collaboration with the former College of Social Work and Making Waves Lived
Experience Network/OPEN FUTURES Research, with support from the British

Association of Social Workers and Hospice UK, 2016, 9.

16 Opinion of the Working group on ethics in research and medicine on palliative

care in the European Union, COMECE — February 2016, 5.
“ Ibid., 7.
2 Ibid.

149 Pokrajinski zastitnik gradana Autonomne pokrajine Vojvodine — Ombudsman,

Organizacija palijativnog le¢enja i nege i ostvarivanje prava na zdravstvenu zastitu
u oblasti palijativnog le¢enja na podrucju AP Vojvodine, Novi Sad, 2015, 4.
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Uprkos tome, S$to je poslednjih decenija zabelezen ogroman
tehnoloski napredak u medicini, otkricem brojnih novih lekova i
terapija, postavlja se pitanje delotvornosti novih medikamenata u
palijativnom le¢enju. Dostupnost novih terapijskih moguénosti ne
podrazumeva da ¢e one automatske biti primenjive kod svih
pacijenata, niti da ¢e doprineti napretku kod svakog pacijenta. Stoga
je uvek neophodno razmatrati da li je odredeni medicinski tretman
u najboljem interesu pacijenta, odnosno da li doprinosi poboljsanju
Zivota i ukupnoj socijalnoj dobrobiti, odnosno socijalnom
blagostanju pacijenta.150

Priznaju¢i da svi pacijenti kojima se blizi kraj Zivota, Zele da
profesionalni zdravstveni i socijalni radnici postupaju prema njima
dostojanstveno, da im pruze adekvatnu stru¢nu paznju usmerenu na
oCuvanje dostojanstva njihove li€nosti i podsticanje nezavisnosti,
palijativno zbrinjavanje, kao i sva neophodna medicinska nega,
trebalo bi da budu usmereni ka pacijentu, vodeni potrebama
pacijenta, i ¢injenicama da su dostojanstvo i autonomija pacijenta
najbitniji.*>*

Normativni okvir regulisanja palijativhe nege —
uporednopravna analiza

Danas u svetu preovladavaju razliciti sistemi regulisanja palijativne
nege. U domacéem pravnom poretku, palijativha nega regulisana je
sistemskim zakonima u oblasti zdravstva i socijalne zastite.
Medutim, domace zakonodavstvo joS uvek ne prepoznaje hospise —
domove koji pruzaju sveobuhvatnu uslugu palijativnog zbrinjavanja
umirudéim pacijenatima u kontekstu preovadavajuéeg integrativnog i
holistickog pristupa u kreiranju i vodenju politike socijalne
sigurnosti.

0 prirugnik za studente iz predmeta palijativna medicina, Razvoj palijativhog

zbrinjavanja u Srbiji, avgust 2012, 98.

! Uredba o nacionalnom program za palijativno zbrinjavanje dece u Republici

Srbiji, Sluzbeni glasnik RS, broj 22 od 4. marta 2016. godine, - Nacionalni program
za palijativno zbrinjavanje dece u Republici Srbiji, ¢l. 6, st. 9.
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Ideja o osnivanju hospisa za umiruée pacijente nastala je krajem XIX
veka u Velikoj Britaniji. Jo§ 1905. godine u Istonom Londonu
osnovan je Dom Svetog Jozefa. Naime, irske Casne sestre pruzale su
usluge palijativnog zbrinjavanja u novoosnovanim domovima za
naizleCivo bolesne, siromasne i umiruée pacijente. Kako je rastao
broj obolelih pacijenata sa uznapredovanim kancerima,
aproksimativno je rastao broj novoosnovanih hospisa. Osnivaéem
modernih hospisa smatra se baronesa Sesil Sanders, koja je
pedesetih godina XX veka, radedi kao lekar, razvila tehnike u kontroli
bola. Od 1958. godine, dr Sanders bila je angazovana u Domu Sv.
Jozefa, gde je razvijala sopstvene metode smanjenja bola umirudih
pacijenata.152 Osnovni principi na kojima su se zasnivale njene
tehnike su: precizna kontrola simptoma bolesti, psiholoSko staranje
o pacijentu i podrska pacijentovoj porodici. 1967. godine, dr Sesil
Sanders osnovala je sopstveni hospis — Dom Svetog Kristofera, u
kojem je primenjivala navedene tehnike u kontroli bola umirudih
pacijenata. Kraljevski univerzitet lekara Velike Britanije priznao je
tek 1987. godine palijativnu medicinu kao subspecijalnost opste
medicine. Priznanjem palijativne medicine otvorilo se pitanje
primene, odnosno dostupnosti palijativnog le¢enja. Naime, do tada
je palijativno leCenje bilo namenjeno jedino pacijentima kojima je
postavljena dijagnoza uznapredovalog kancera, i kojima nije
preostalo joS dugo da Zive. U literaturi su se pojavili stavovi brojnih
autora, koji insistiraju da se palijativno leCenje odnosi i na negu onih
pacijenata koji boluju od akutnih, progresivnih i uznapredovalih
bolesti, kojima su prognoze ograni(:ene.153

Uticaj dr Sesil Sanders prosirio se izvan granica Velike Britanije. Na
poziv dekana Visoke Skole za medicinske sestre, dr Sesil Sanders
odrzala je 1963. godine seriju predavanja na Jejlu. Medutim, bila je
potrebna jedna decenija, da bi tek 1973. godine bio osnovan prvi
hospis na tlu SAD-a, u Brenfordu, drZavi Konektikat. Za razliku od

B2 e Saunders, "The evolution of palliative care", Journal of Royal Society of

Medicine, Vol. 94, September 2001, 430.

B3y, Klajn Tatié, Lekareva pomo¢ neizleCivo bolesnom pacijentu — eticki i pravni

problem, Institut drustvenih nauka, Beograd, 2002, 107-112.
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Velike Britanije, gde su hospisi mahom podrazumevali bolnicko
le¢enje, u SAD-u akcenat je bio na kuénoj nezi i le¢enju.* Tokom
1978. godine osnovana je Nacionalna organizacija hospisa (National
Hospice Organization — NHO) na konferenciji odrZzanoj u Vasingtonu.
Vec naredne godine objavljen je prvi Standard program o pruzanju
usluga hospisa. Sledeci znac¢ajan korak u osnazivanju hospisa u SAD-
u je angazovanje dobrovoljnih volontera — profesionalaca i amatera.
Kako se poveéavao broj novoosnovanih hospisa u SAD-u, rasla je i
uloga i znacaj volontera. Danas, priblizno 400.000 volontera je
angazovano u americkim hospisima. lako postoje viSe decenija,
rukovodioci hospisa u saradnji sa zakonodavnim vlastima nastoje da
i dalje osnaZe i prosire uticaj i zna¢aj hospisa u SAD-u.*>

U evropskim zemljama razvijeni su i primenjuju se razli¢iti modeli
palijativne nege i leCenja umiruéih pacijenata. Prva komparativna
studija koja je istraZivala razvoj palijativhe nege u Evropi sprovedena
je tokom 2000. godine, i obuhvatila je istrazivanje u sedam zemalja.
U organizaciji Fondacije otvorenog drustva - Medunarodna
inicijativa palijativne nege (Open Society Foundation International
Palliative Care Initiative — IPCl) 2003. godine analiziran je poloZaj i
razvoj hospisa i palijativne nege u 28 nekadasnjih komunistickih
zemalja isto¢ne Evrope i centralne Azije.156

Ubrzo nakon toga, osnovana je Radna grupa Evropskog udruzZenja za
palijativnu negu (European Association for Palliative Care — EAPC),
koja je po prvi put, 2006. godine sprovela komparativnu analizu o
statusu palijativne nege na tlu Evrope, obuhvatajuéi 52 zemlje i
populaciju od 879 miliona stanovnika. IstraZivanje je pokazalo da ne
postoji jedinstven model regulisanja palijativne nege. Naime,
pojedine vrste usluga razvijene su samo u odredenim zemljama. Na
primer, pored ve¢ pomenute Velike Britanije, zemlje poput

1> Stephen R. Connor, "Development of Hospice and Palliative Care in the United

States", OMEGA — Journal of Death and Dying, Vol. 56(1), 2007-2008, 90.

% 1pid, 91.

BT, Lynch, S. Connor, D. Clark, "Mapping Levels of Palliative Care Development:

A Global Update", Journal of Pain and Symptom Management, Vol. 45, No.
6/2013, 1094.
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Nemacke, Holandije, Poljske, Rusije i ltalije imaju dobro razvijenu i
rasprostranjenu mrezu hospisa. S druge strane, mobilni timovi za
pruzanje palijativne nege i timovi za podrsku bolni¢kog lecenja

Tabela 1 - Struktura organizacije palijativne nege i leCenja u
odabranim evropskim zemljama 2006. godine, prema: C. Centeno,
D. Clark, T. Lynch et al., “Facts and indicators on palliative care
development in 52 countries of the WHO European region: results
of an EAPC task force”, Palliative Medicine, 2007, 4.

Drzava Bolnicke Hospisi Timoviza Jedinice
jedinice za podrsku za
palijativnu bolnickog kuénu

negu lecenja negu
velika 63 158 305 356

Britanija

Nemacka 116 129 56 30

Francuska 78 0 309 84

Holandija 4 84 50 NK

Rusija 33 74 17 0

Poljska 69 59 2 232

Italija 5 90 - 153

prihvaceni su u velikom broju zemalja, a narocito u Francuskoj.
Dnevni centri su osobeni za Veliku Britaniju, sa stotinama usluga
koje svakodnevno pruzaju (preciznije 263 usluge). Takode,
istrazivanje je pokazalo da su Velika Britanija i Island zemlje sa
najboljim odnosom usluga koje pruzaju stanovnistvu, sa preko 15
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usluga na milion stanovnika.” Jedna od najveéih potedkoca u
realizaciji ovog istrazivanja bila je raznolikost u vrstama usluga u
razliCitim zemljama i nedostatak jedinstvenih standarda i
univerzalno prihvaéenih definicija. Sta se podrazumeva pod pojmom
"hospis", i kako su definisane i kvantifikovane "kuc¢na nega" i
"bolnicka jedinica" znacajno varira izmedu razlicitih zemalja i izmedu
razli¢itih regiona.*®

Tokom 2011. godine sprovedena je nova komparativna analiza, koja
je ovoga puta, obuhvatila sve zemlje sveta. IstraZivanje je ukazalo da
u 136 od 234 zemlje sveta (58%) postoji najmanje jedan vid
palijativne nege i leCenja, Sto je predstavlja povecanje od 9% u
odnosu na prethodni period (2006). Najvece postignuée zabelezeno
je u Africi, dok je napredni model palijativhe nege ostvaren u samo
20 zemalja sveta (8,5%), u okviru tzv. Grupe 4b zemalja. Uprkos
ostvarenom napretku po pitanju poboljSanja palijativhe nege, u 75
zemalja od 234 zemlje, ne postoje aktivnosti u pogledu pruzanja
palijativne nege i leCenja. Ovaj rezultat je nesSto bolji u odnosu na
2006. godinu, kada u 78 zemalja nije zabelezena nikakva aktivnost u
vezi palijativne nege.159

Prema ovom istrazZivanju, Srbija je svrstana u sam vrh, u Grupu 4a
zemalja. U pitanju je grupa zemalja u kojima postoji moguénost
pruzanja palijativnog zbrinjavanja u hospisima, koji se nalaze u fazi
preliminarne integracije, ne bi li jednog dana postali nosioci
celokupne palijativne nege. Ovu grupu zemalja karakterisSe izrazen
aktivisticki pristup palijativnoj nezi i leCenju; raznovrsnost pruzaoca
palijativnog zbrinjavanja i usluga; izraZzena svest o znacaju palijativne
nege od strane zdravstvenih radnika i lokalne zajednice; dostupnost
morfijuma i drugih jakih medikamenata koji se koriste u terapiji

e Centeno, D. Clark, T. Lynch et al., "Facts and indicators on palliative care

development in 52 countries of the WHO European region: results of an EAPC task
force", Palliative Medicine, 2007, 1-4.

Y8 1pid., 6.

R Lynch, S. Connor, D. Clark, "Mapping Levels of Palliative Care Development:

A Global Update", Journal of Pain and Symptom Management, Vol. 45, No.
6/2013, 1094-1101.
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ublazavanja bola; ograni¢en uticaj palijativne nege na kreatore
javnih politika; pokretanje inicijativa i organizovanje brojnih obuka i
edukacija; postojanje nacionalnog udruzZenja za palijativnu negu.160

NadleZnost zdravstvenih sluzbi u pruzanju palijativne nege

Pravo na palijativnu negu ima svako, gde god da se nalazi, ukoliko
pati od bolesti koja mu ugrozava zivot. S druge strane, obavezu
pruzanja palijativne nege ima svaki zdravstveni radnik i saradnik, kao
Sto je psiholog, psihoterapeut i drugi, jer je obavezan da primenjuje
pristup palijativnog zbrinjavanja (u konsultaciji sa zdravstvenim
radnicima koji su obuceni za palijativno zbrinjavanje, ukoliko je to
neophodno), bez obzira na to o kojoj se bolesti ili stadijumu bolesti
radi.'®!

Drzave potpisnice dokumenata donetih u okvirima Saveta Evrope
obavezale su se na postovanje minimalnih standarda u oblasti
zdravstva, prvenstveno Evropske socijalne povelje (European Social
Charter) u delu koji se odnosi na ostvarivanje prava na zdravstvenu
zastitu, Konvencije za zaStitu ljudskih prava i biomedicine
(Convention on Human Rights and Biomedicine), te Konvencije o
pravima deteta. U okvirima Saveta Evrope, 2002. godine usvojena je
Preporuka o palijativnom zbrinjavanju, gde se pozivaju drZave
Clanice da, na nacionalnom nivou, ukljue standarde palijativnog
zbrinjavanja kako u opsSte zdravstvene strategije tako i u posebne
planove, odnosno programe koji se odnose na lecenje karcinoma,
HIV-a ili u one koje reguliu oblast geriatrije.’®®> To nedvosmisleno
ukazuje da je palijativno zbrinjavanje prepoznato kao integralni deo
zdravstvenog sistema i neotudivi element prava gradanina na

189 1pid., 1097.

'*! Uredba o nacionalnom program za palijativno zbrinjavanje dece u Republici

Srbiji, Sluzbeni glasnik RS, broj 22 od 4. marta 2016. godine, - Nacionalni program

za palijativno zbrinjavanje dece u Republici Srbiji, €. 6, st. 7.

%2 council of Europe, Recommendation of the Committee of Ministers to the

Member States on the organisation of palliative care, 12 November 2003,
http://www.coe.int/t/dg3/health/Source/ Rec%282003%2924 en.pdf
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zdravstvenu zastitu. Dalje, potrebno je razvijati kvalitetno
zbrinjavanje, koje se sprovodi humano, sa namerom da postane
sustinski deo zdravstvene zaStite za pacijente koji se blize kraju
sivota.'®®

Ove godine u Republici Srbiji sprovedena je reforma zdravstvenog
zakonodavstva, usvajanjem novih sistemskih zakona — Zakona o
zdravstvenoj zaititi*®* i Zakona o zdravstvenom osiguranju.165 Zakon
o zdravstvenoj zaStiti posveéuje nekoliko ¢lanova palijativnom
zbrinjavanju, odredivanjem formi u okviru kojih se moze
organizovati palijativno zbrinjavanje. Clanom 84 ZZZ odreduje se
Zavod za gerijatriju i palijativno zbrinjavanje, kao zdravstvena
ustanova koja obavlja zdravstvenu zastitu starih lica i sprovodi mere
za oCuvanje i unapredenje zdravlja i prevenciju bolesti, delatnost
kuénog lecenja, zdravstvene nege i rehabilitacije starih lica, kao i
poslove palijativnog zbrinjavanja starih lica, odnosno lica svih
starosnih dobi. Zakon predvida moguénost da Zavod mozZe imati i
stacionar, kao i ambulantu za bol. U narednom ¢lanu (¢lan 85 ZZ7)
definiSe se da Zavod za palijativho zbrinjavanje obavlja poslove
palijativnog zbrinjavanja lica svih starosnih dobi. Takode, predvida
se mogucénost Zavoda da moze imati stacionar, kao i ambulantu za
bol.'®® Uporedujué¢i sa doskoradnjim Zakonom o zdravstvenoj
zastiti,*®” uo¢avamo da je novi Zakon prepoznao znaéaj palijativne

' Uredba o nacionalnom program za palijativno zbrinjavanje dece u Republici

Srbiji, SluZbeni glasnik RS, broj 22 od 4. marta 2016. godine, - Nacionalni program
za palijativno zbrinjavanje dece u Republici Srbiji, ¢l. 6, st. 8.
164 Zakon o zdravstvenoj zastiti, SluZbeni glasnik RS, br. 25/2019.

165 Zakon o zdravstvenom osiguranju, SluZbeni glasnik RS, br. 25/2019.

166 7akon o zdravstvenoj zastiti, ¢l. 84, 85.

%7 zakon je predvideo postojanje samo Zavoda za gerijatriju i palijativno

zbrinjavanje, kao zdravstvene ustanove u kojoj se obavlja zdravstvena zastita
starih lica i sprovode mere za oCuvanje i unapredenje zdravlja i prevenciju bolesti
ove populacione grupe, odnosno koja obavlja i delatnost ku¢nog lecenja i nege,
palijativnog zbrinjavanja i rehabilitacije starih lica. Zakon o zdravstvenoj zastiti,
Sluzbeni glasnik RS, br. 107/2005, 72/2009 — drugi zakon, 88/2010, 99/2010,
57/2011, 119/2012, 45/2013 — drugi zakon, 93/2014, 96/2015 i 106/2015.
Tumacenjem navedene definicije, uocava se da je Zakonom odredena samo jedna
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nege i leCenja, predvidajuéi osnivanje Zavoda za palijativno
zbrinjavanje. Opravdanim se smatra osnivanje Zavoda za palijativno
zbrinjavanje, uzimajuci u obzir, rastuée potrebe za ovim vidom
zdravstvene zaStite, nastale kao posledica demografskih promena,
odnosno starenja stanovnistva,®® kao i sve vecéeg broja obolelih od
bolesti koje imaju progresivni tok (npr. maligna oboljenja,
kardiovaskularne bolesti, dijabetes, neuromuskularna oboljenja,
cerebrovaskularne  bolesti, itd.), HIV/AIDS-a, saobracajnog
traumatitma i drugo. U prilog tome, utvrdeni demografski trendovi
predvidaju dalje povecanje zastupljenosti starih u ukupnoj
populaciji, odliv mladih u inostranstvo, kao i produZenje ocekivane
duZine Zivota, $to neminovno dovodi do poveéanje zastupljenosti
starijih lica, koji imaju i preko 80 i vise godina. Samim tim, povedava
se i zastupljenost hronicno obolelih i funkcionalno zavisnih lica (npr.
maligna oboljenja, oboljenja kostano-misicnog sistema, hroni¢ne
opstruktivne bolesti pluc¢a, osteoporoza kao glavni uzrok invalidnosti
starih i sl.). Stoga ¢e biti sve neophodnije usluge sluzbi za ku¢no
leéenje i palijativno zbrinjavanje, imajudi u vidu i zastupljenost starih
koji zive sami, neretko i bez podréke porodice.*®

Uzimajuéi u obzir sve prethodno navedeno, 2009. godine usvojena
je Strategija za palijativno zbrinjavanje. Prema Strategiji, predvideno
je da se palijativno zbrinjavanje odvija na svim nivoima zdravstvene

grupa stanovnistva — stara lica, apstrahujuéi sve ostale kategorije obolelih lica,
kojima je neophodna palijativna nega i leCenje.

108 Projekcije vezane za starosni sastav stanovnista u Srbiji za period od 2010. do
2060. godine, pokazale su da bi na kraju posmatranog perioda broj starih 65 i vise
godina dostigao 1,5 miliona stanovnika, Sto je za 240 hiljada vise nego 2010.
godine (G. Penev, Projekcije stanovnistva Srbije od 2010. do 2060. godine, 2013,
dostupno na: http://www.fiskalnisavet.rs/doc/istrazivacki-radovi/studija-
projekcije _stanovnistva_srbije_od 2010-2060-penev.pdf, 18). Osim toga,
Nikitovi¢ ukazuje da, shodno projekcijama za period od 1950. do 2050., u Srbiji
demografsko starenje predstavlja dominantan demografski proces, te da ni u
najpovoljnijem razvoju dogadaja ne postoji mogucnost da se ono zaustavi, gde se
medijalna starost sa 41,1 godine u 2008. povecava na 46,4 2050. godine. V.
Nikitovi¢, ,,Srbija kao imigraciona zemlja —ocekivana buducnost?“, Stanovnistvo,
br. 1/2009, 45.
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Strategija za palijatino zbrinjavanje, SluZbeni glasnik RS, br. 17/2009, 2-3.
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zasStite. Analizom dotadasnje organizacije, rada sluzbi kuénog lecenja
i nege i kadrovske strukture u domovima zdravlja, utvrdeno je da
59,3% domova zdravlja u Srbiji nema osnovanu posebnu
organizacionu sluzbu kuénog lecenja i nege, ve¢ se delatnost ove
sluzbe obavlja u okviru zdravstvene zastite odraslih (opsta medicina,
hitna medicina, polivalentna patronaza). Na teritoriji grada
Beograda postoji specijalizovana zdravstvena ustanova (Gradski
zavod za gerontologiju, Beograd), koji pruza usluge kuénog lecenja i
palijativnog zbrinjavanja na dnevnom nivou, za oko 1500 starih i
tegko obolelih osoba.'”®

Na sekundarnom nivou zdravstvene zastite, Zakon o zdravstvenoj
zasStiti omogucava bolnicama da obavljaju produZeno bolnicko
leCenje i negu, palijativno zbrinjavanje, fizikalnu medicinu i
rehabilitaciju, kao i leCenje obolelih u toku dnevnog rada (dnevna
bolnica).”* Uredba o planu mreZe zdravstvenih ustanova odreduje
kapacitet bolnickih ustanova za produzeno le¢enje i negu (gerijatrija,
palijativno zbrinjavanje, hemioterapija, fizikalna medicina i
rehabilitacija) i to 0.20 postelja na 1000 stanovnika.'’? Pravilnikom
je odreden i maksimalan broj angaZzovanog kadra u odeljenjima za
produzeno le¢enje i negu u opstoj bolnici, i to osam doktora
medicine i 50 medicinskih sestara — tehnicara sa viSom odnosno
srednjom Skolskom spremom, u specijalnoj bolnici pet doktora
medicine i 75 zdravstvenih radnika sa viSom odnosno srednjom
Skolskom spremom, dok je maksimalan broj ljudstva u klinici u
internistickoj oblasti i rehabilitaciji osam doktora medicine
specijaliste iz odgovarajuée grane medicine i 20 medicinskih sestara
— tehnicara sa viSom odnosno srednjom skolskom spremom.173

170 Strategija za palijatino zbrinjavanje, SluZbeni glasnik RS, br. 17/2009, 4-5.

71 7akon o zdravstvenoj zastiti, ¢l. 91, st. 8.

2 Uredba o planu mrezZe zdravstvenih ustanova, SluZbeni glasnik RS, br. 42/2006,

119/2007, 84/2008, 71/2009, 85/2009 i 24/2010, ¢l. 22, st. 1.

173 e ey . . . . .
Pravilnik o blizim uslovima za obavljanje zdravstvene delatnosti u zdravstvenim

ustanovama i drugim oblicima zdravstvene sluzbe, SluZbeni glasnik RS, br.
43/2006, 112/2009, 79/2011, 10/2012, 119/2012, 22/2013, ¢l. 19, st. 1, taé. 11, ¢l.
25, st. 1, tac. 1, ¢l. 26, st. 1, tac. 1.

109



Prema Strategiji za palijativno zbrinjavanje, predvideno je formiranje
posebnih jedinica za palijativnho zbrinjavanje u okviru odeljenja za
produzeno ledenje i negu pri opsStim bolnicama. Kada je doneta
Strategija, napravljen je plan bolnica pri kojima bi trebalo osnovati
ove posebne jedinice, vodeéi raCuna o demografskoj situaciji u
zemlji, bolestima i stanjima koja dovode do potreba za palijativnim
zbrinjavanjem, geografskoj distribuciji ovih ustanova, ali i o
nepopunjenosti postoje¢ih kapaciteta. Broj postelja u pojedinim
jedinicama krece se od 4 do 16 postelja. Ovaj broj trebao bi da bude
adekvatan shodno teritoriji koju pokriva, ukoliko uzmemo u
razmatranje medunarodni standard, koji je skrece u rasponu od 50
do 80 postelja na milion stanovnika.'’* Strategijom je bilo
predvideno da se u prvoj fazi, od 2009. do 2012. godine osnuju
jedinice za palijativno zbrinjavanje u 13 zdravstvenih ustanova sa
ukupnim brojem postelja 140, i to: u opstim bolnicama u Subotici,
Somboru, Zrenjaninu, Smederevskoj Palanci, Cupriji, Zajecaru,
Loznici, UZicu, Vranju, specijalnoj bolnici u Vrnjackoj Banji, KBC
Zemun i Zvezdara, Klini¢cki centar u NiSu. U drugoj fazi
implementacije predvideno je formiranje jedinica za palijativno
zbrinjavanje sa jo$ 160 postelja u opstoj bolnici u: Kikindi, Panéevu,
Vrbasu, Sremskoj Mitrovici, Valjevu, PoZarevcu, Boru, Cacku,
KrusSevcu, Pirotu, Prokuplju, Kosovskoj Mitrovici, KBC "BeZanijska
kosa", "DragiSa MiSovi¢ — Dedinje", Klini¢ki centar u Kragujevcu.175
Prema raspolozivim informacijama, na osnovu istrazivanja koje je
sprovedeno na teritoriji Autonomne pokrajine Vojvodina tokom
2015. godine utvrdeno je da su jedinice za palijativno zbrinjavanje
osnovane pri opstim bolnicama u Subotici, Zrenjaninu, Sremskoj
Mitrovici, Kikindi, dok je u Somboru otvoreno odeljenje za
palijativno zbrinjavanje. U drugim mestima istiCcu da jedinice za
palijativno zbrinjavanje nisu osnovane zbog manjka ljudskih
kadrova, ali i nedostatka finansijskih sredstava. U opstoj bolnici u
PancCevu navode da imaju 42 postelje namenjene za Odeljenje

174 . . . . .. .. . ..
Informativni bilten asocijacije centara za socijalni rad Srbije, Glas centara,

Vrnjacka Banja, br. 41, decembar 2013, 23.

17 Strategija za palijatino zbrinjavanje, 6.
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produZene nege i le€enja, ali da ono nije u funkciji usled nedostatka
prostora.'’®

Na tercijarnom nivou zdravstvene zastite, Strategijom za palijativno
zbrinjavanje predvideno je formiranje konsultativnog tima u
ustanovama zdravstvene zastite, poput klini¢kih centara i instituta.
Odredeno je da direktor nadlezne ustanove, na predlog Stru¢nog
saveta ustanove, imenuje konsultativni tim koji uspostavlja saradnju
sa timovima na primarnom i sekundarnom nivou zdravstvene
zastite, odnosno pruZa struénu pomo¢ u reSavanju problema
pacijenata koji su na palijativnom zbrinjavanju. Predvida se da
konsultativni tim ¢ine doktor medicine, specijalista odredene grane
medicine i medicinska sestra sa visokim ili viSim stepenom
obrazovanja.177 Takode, predvida se formiranje centra za razvoj
palijativnog zbrinjavanja u Institutu za onkologiju i radiologiju Srbije,
u Cijoj je nadleZnosti praéenje, istrazivanje i predlaganje mera za
unapredenje razvoja palijativnog zbrinjavanja. Delokrug poslova
centra pretpostavlja i uspostavljanje saradnje sa Svetskom
zdravstvenom organizacijom, medunarodnim organizacijama i
udruzenjima gradana, medicinskim fakultetima u zemlji i
inostranstvu s ciljem unapredenja palijativne medicine.”®

Na osnovu sprovedenog istraZivanja u nekoliko fokus grupnih
intervjua tokom proleéa 2019. godine, odrzanih u Beogradu, Novom
Sadu i Nisu, sa korisnicima palijativhe nege i pruzaocima usluga, u
viSe navrata ukazano je na nedostatak broja postelja za palijativno
zbrinjavanje, odnosno sve ucestalijom potrebom za produzenom
negom i palijativnim zbrinjavanjem u zdravstvenim ustanovama.
Imajuéi u vidu da je nedavno usvojen novi Zakon o zdravstvenoj
zastiti, te neophodnosti izmene i dopune pratecih podzakonskih
akata, predlazemo izmene Uredbe o planu mreZe zdravstvenih
ustanova koje se ticu poveéanja broja postelja za palijativno

16 Pokrajinski zastitnik gradana Autonomne pokrajine Vojvodine — Ombudsman,

Organizacija palijativnog leCenja i nege i ostvarivanje prava na zdravstvenu zastitu
u oblasti palijativnog leCenja na podrucju AP Vojvodine, Novi Sad, 2015, 13-14.

v Strategija za palijatino zbrinjavanje, 6-7.
Y8 Ibid., 7.
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zbrinjavanje. Naime, time bi se stvorili preduslovi da se pored opstih
bolnica, osnuju jedinice za palijativno zbrinjavanje i u specijalnim
bolnicama, koje obavljaju zdravstvenu delatnost na sekundarnom
nivou, a pritom imaju neiskoriséene kapacitete. Osim pomenutog
problema, ukazano je na jo$S jedan problem, nedostatak ljudskog
kadra, pogotovo medicinskih sestara i zdravstvenih tehnicara. Ovaj
problem se produbljuje sve ¢eséim odlaskom medicinskog osoblja u
inostranstvo, kao i zabranom zaposljavanja u javnhom sektoru. Stoga
je u narednom periodu neophodno intenzivnije kadrovsko
osnazivanje palijativne nege i leCenja na svim nivoima zdravstvene
zastite.

Nadleznosti socijalnih sluzbi u pruzanju palijativnhe nege

Uloga ustanova socijalne zastite, i socijalnih radnika uopste, u
kontekstu pruzanja palijativne nege ne sme da bude zanemarena.
lako je znacaj posebnih, odnosno dodatnih mera zdravstvene zastite
usmerenih ka pacijentima u terminalnoj fazi socijalnih rizika bolesti i
starosti, a Ciji se polozaj kvalifikuje kao narocito vulnerabilan,
dominantan, specijalizovane i koordinisane mere socijalne zastite, u
ovom domenu, u velikoj meri doprinose ostvarivanju vrednosti
ljudskog dostojanstva pojedinaca. Pregledom literature, narodito
stranih autora, uloga socijalne zastite u palijativnom zbrinjavanju je
uglavnom posmatrana kroz odgovornost socijalnih radnika i njihovo
ucesée u zdravstvenoj negi u periodu koji je, zatim, definisan kao
usluga na kraju Zivota pacijenta (eng. End-of-life care), ne kao
posebna usluga sistema socijalne zastite.”® Medutim, osnivanjem i
razvojem  hospisa, kao multidimenzionih  jedinica, gde
multidisciplinarni timovi (zdravstveni radnik, socijalni radnik,
psiholog, svestenik) pruzaju sveobuhvatne usluge pacijentima u
zavr$noj fazi bolesti, na kraju Zivota, kao i clanovima njihovih
porodica, a na osnovu pacijentovih potreba i Zelja bez diskriminacije
po bilo kom osnovu, doslo je do potrebe sagledavanja uloge

7% c. A. Coutu re, "Hospice social work and the Patient Protection and Affordable

Care Act", Theses, Dissertations, and Projects. 1709, 2016, 25.
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socijalnih radnika u palijativnom zbrinjavanju, uzimajuc¢i u obzir
biopsihosocijalne potrebe pacijenata i ¢lanova porodice. Naime,
razvoj hospisa doveo je do prepoznavanja znacaja socijalnog rada u
pristupu palijativnom zbrinjavanju, a u kontekstu holistickog
pristupa u oblasti ostvarivanja ljudskih prava, narocito onih iz grupe
ekonomsko-socijalnih, ali i specijalizacije pojedinih, gde se pravo na
palijativnu negu, danas, sve ¢esée definiSe i kao posebno pravo.

Po ugledu na reSenja u medunarodnom i uporednom pravu, i u Srbiji
je za oblast palijativnog zbrinjavanja primaran sistem zdravstvene
zastite, gde su, prema postojecem zakonskom okviru, jedinice za
palijativno zbrinjavanje prepoznate kao usluge dugotrajne nege i
le¢enja u ustanovama sekundarnog nivoa zdravstvene zastite, i kao
sluzba kuénog lecenja i nege koja deluje u okvirima primarnog nivoa
zdravstvene zastite. Jedino na nivou Grada Beograda postoji
ustanova specijalizovana za kuéno lecenje, negu i palijativno
zbrinjavanje (Gradski zavod za gerontologiju), gde se obezbeduju
usluge zdravstvene zastite, kao deo produzenog bolni¢kog lecenja ili
se pruZaju usluge palijativnog zbrinjavanja za stara lica.*®*® Na osnovu
navoda ispitanika, odnosno zaposlenih u Gradskom zavodu,
ucesnika u fokusgrupnom intervjuu, koje je sprovedeno u okviru ove
studije, u Zavodu se primenjuje multidisciplinarni pristup pacijentu,
uz obavezno uceSée socijalnog radnika, ali i psihijatra, odnosno
fizijatra. Osim toga, ispitanici ukazuju na dobru obucenost
zaposlenih, plan za formiranje stacionara u buducnosti, uz postojece
ambulante i rad na terenu. Kao lica kojima je potrebna palijativna
nega, osim starih, prepoznaju se i deca obolela od teskih, neizlecivih
bolesti, zbog cega je Vlada RS usvojila podzakonski opsti akt,
odnosno Uredbu o nacionalnom programu za palijativho
zbrinjavanje dece u RS.*®! Uredbom se utvrduje moguénost pruzanja
usluge u posebnim hospisima za decu van bolnickih ustanova sa
specijalizovanom namenom, zatim osnivanje multidisciplinarnih

180 @, Matkovié, "Dugotrajna nega starih u Srbiji — stanje, politike i dileme,"

Stanovnistvo, br. 1/2012, 7.

81 Uredba o nacionalnom programu za palijativno zbrinjavanje dece u RS, SluZbeni

glasnik RS, br. 22 od 4. marta 2016. godine.
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pedijatrijskih timova u ¢iji sastav ulazi i socijalni radnik, te se ukazuje
na nedovoljnu saradnju zdravstvenih i socijalnih ustanova, to je od
posebne vaZznosti za ostvarivanje zastite i kvalitet usluge.

U Srbiji je 2005. godine usvojena Strategija razvoja socijalne
zastite®? koje je prestala da vaZi, a nova nije usvojena, iako je
javnosti dostupan Nacrt Strategije socijalne zastite u R Srbiji 2019-
2025. Shodno Strategiji iz 2005. godine, kao osnovni ciljevi u politici
socijalne zastite, navode se deinstitucionalizacija, decentralizacija,
uklju¢ivanje razli¢itih socijalnih aktera u koncipiranju politike,
ukljuCujuéi i specijalizovane socijalne nevladine organizacije,
integrativnost u pristupu korisnicima, kao i razvijanje i jacanje
medusektorske saradnje, narocito u oblasti zdravstva, socijalne
zastite, zaposljavanja i obrazovanja. Posebno se naglasava pristup
koji pociva na specijalizaciji potreba i wusluga, shodno
karakterisnikama grupe korisnika, odnosno fokus je na uvodenju
specijalizovanih programa podrske za posebne grupe korisnika, koje
se definiSu kao vulnerabilne. Osim toga, tendencija je i pluralizacija
pruZaoca usluga iz javnog, privatnog i nevladinog sektora
uspostavljanjem javno-privatnog partnerstva, kao i uvodenje novih,
inovativnih i fleksibilnih usluga za razli¢ite grupe korisnika. Prema
navodima iz Strategije razvoja socijalne zaStite (2005) dominira
rezidencijalni, odnosno institucionalni smestaj, kao najzastupljenija
usluga socijalne zastite, gde se u drZzavnim ustanovama za stare
smesta znatan broj korisnika sa medicinskim indikacijama,
psihijatrijskim problemima i hroniénim bolestima, i to sve do
terminalne faze, Cesto bez adekvatnih materijalnih i kadrovskih
uslova.'® U Nacrtu Strategije socijalne zastite za period od 2019. do
2025. stoji podatak da je doslo do povecanja broja korisnika u
domovima za stare, s tim da je ukupan obuhvat starijih u domskom
smestaju u Srbiji manji nego u drugim evropskim drzavama, gde
kako u drzavnim tako i u privatnim domovima, stoji da se korisnici
opredeljuju za smestaj "tek u poodmaklom stadijumu bolesti i

182 Strategija razvoja socijalne zastite, Sluzbeni glasnik RS, br. 108/2005.

8 G, Matkovi¢, ,Dugotrajna nega starih u Srbiji — stanje, politike i dileme”

Stanovnistvo, br. 1/2012, 6.
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nemoci" dok jedan broj privremeno koristi nakon bolni¢kog
le¢enja.”®® Kao cilj utvrdena je potreba za kombinovanjem
zdravstvenih i socijalnih usluga, posebno u kontekstu palijativne
nege, koja postoji samo u okviru domske zaStite dok se u
zdravstvenom sistemu tek uspostavlja.'®> Ovaj cilj treba da se ostvari
na srednji rok, gde je neophodno definisanje uloge domske zastite u
sistemu palijativne nege, ali i donoSenje protokola kako bi se
unapredila zastita korisnika koji koriste usluge zdravstvene i
socijalne zastite.'®®

Pravni osnov za medusektorsku saradnju, kao i integrativni pristup
korisnicima u okvirima sprovodenja specijalizovanih programa
podrske vulnerabilnim kategorijama, kakvi su, svakako, palijativni
pacijenti, u sistemu socijalne sigurnosti nalazi se u ¢l. 60. Zakona o
socijalnoj zastiti. Ovim ¢lanom se predvida da se za korisnike koji
zbog svog specificnog socijalnog i zdravstvenog statusa imaju
potrebu za socijalnim zbrinjavanjem i stalnom zdravstvenom
zastitom mogu osnivati posebne zdravstveno-socijalne jedinice bilo
u okviru ustanova socijalne zastite ili u okviru zdravstvenih
ustanova.’® Ove specijalizovane jedinice u Srbiji jo¥ uvek nisu
osnovane dok se moZe reci da njihov poloZaj odgovara hospisima,
koji se pak pretezno osnivaju kao privatne institucije, odnosno od
strane nevladinog sektora, te obavljaju delatnost van sistema uz
odredenu saradnju koja je jo$ uvek nedovoljna na ¢emu je potrebno
raditi u buduénosti, narocito, jer vazeci zakonodavni okvir predvida
saradnju javnog i privatnog, odnosno nevladinog sektora, po osnovu
tendencija u medunarodnom i uporednom pravu, koje se ticu
razvoja javno-privatnog partnerstva i pluralizacije pruzalaca usluga,
uz fokus na kvalitet same usluge i okrenutost ka korisniku.
Podzakonski akti vezano za ovaj ¢lan Zakona nisu doneti, a prema

8% Nacrt Strategije socijalne zastite u RS za period od 2019. do 2025, Inicijalna

verzija, 27. mart 2019, dostupno na:
http://www.udruzenjesz.rs/images/PDF/nacrt-strategije-socijalne-zastite-2019-
2025-27032019.pdf

5 Ibid.

%% Ibid.

187 7akon o socijalnoj zastiti, SluZzbeni glasnik RS, br. 108/2011, ¢l. 60.
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navodima ispitanika u fokusgrupnom intervjuu, standardi pruzanja
palijativne nege u okvirima sistema socijalne zasStite, takode, nisu
usvojeni, $to ukazuje na nezadovoljavajuce stanje u ovoj oblasti.
Ovde treba ukazati na to, da hospisi, te i same socijalno-zdravstvene
jedinice ne treba da budu organizovane kao stacionari za
rezidencijalni smestaj, veé vise kao tip predah smestaja za pacijente
i ¢lanove porodica, Sto je, inace, i stanoviSe ispitanika, odnosno
zdravstvenih radnika, uc¢esnika u fokusgrupnom intervjuu.

Saradnja zdravstvenih i ostalih socijalnih aktera u pruzanju
palijativne nege

Saradnja zdravstvenih i socijalnih sluzbi posebno je izrazena u
pruzanju palijativne nege i lecenja, buduc¢i da pacijenti i njihove
porodice imaju razliCite potrebe, u zavisnosti of faze bolesti kroz
koju prolaze, Sto neminovno zahteva angazovanje brojnih stru¢njaka
iz razlicitih oblasti.

Medusobna saradnja i podrska zdravstvenih radnika na svim
nivoima zdravstvene zastite je preko potrebna. Upravo ta saradnja
doprinosi Sirenju osnovnog principa i filozofije palijativne nege i
leCenja — holisticki pristup patnji pacijenta i ¢lanova njegove
porodice. Punom saradnjom na svim nivoima zdravstvene zastite
omoguéava se procedura upudivanja pacijenata, odnosno
kontinuitet zbrinjavanja pacijenata. Jedan tim za palijativhu negu
pomazZe pojedinim pacijentima i njihovom porodicama, dok dobro
razvijena mreza timova za palijativnu negu pomaZe celokupnoj
populaciji.188

Osim uspostavljanja adekvatne saradnje zdravstvenog i socijalnog
sektora, neophodno je ukljuditi i sektor civilnog drustva u pruzanje
palijativne nege. Sem toga, lokalne zajednice takode mogu doprineti
na viSe nacina promovisanju i razvoju palijativnog zbrinjavanja
(prikupljanjem finansijskih sredstava, angaZovanjem volontera).

'8 prirugnik za studente iz predmeta palijativna medicina, Razvoj palijativnog
zbrinjavanja u Srbiji, avgust 2012, 124.
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Dobra saradnja na lokalnom, regionalnom i nacionalnom nivou je
izuzetno bitna, s obzirom da palijativna nega i lecenje nije u
nadleznosti samo jednog sektora, ve¢ vise njih: sektor zdravstvene
zaStite, sektor socijalne zastite, sektor obrazovanja, Sto treba da
doprinese sveobuhvatnom unapredenju palijativne nege i Ieéenja.189

Uzimajué¢i u razmatranje da palijativna nega i leCenje zahteva
multidisciplinarni  pristup, prevashodno saradnju ustanova
zdravstvene i socijalne zastite, uo¢avamo da se u praksi ovakav vid
saradnje mahom i realizuje, premda nije fomalizovan (samo 8
domova zdravlja na teritoriji AP Vojvodine navelo je da ima potpisan
protokol o saradnji sa centrom za socijalni rad ili gerontoloskim
centrima). Kao primer dobre prakse, navodimo opstu bolnicu "Dr
Radivoj Simonovi¢" u Somboru, u kojoj postoji dobra saradnja
ustanova zdravstvene i socijalne zastite u pruZzanju palijativne nege.
Na odeljenju za palijativnu negu angaZovan je lekar i sedam
medicinskih tehnicara, a usluge palijativne nege pruzaju i socijalni
radnici, psiholozi, farmaceuti.’®

Na osnovu sprovedenog istrazivanja uocCava se da je krucijalan
problem u obezbedivanju i pruzanju palijativne nege i leCenja
pacijenata nedostatak zdravstvenih radnika — lekara i medicinskih
sestara/tehnicara, ali i drugog nemedicinskog osoblja (psihologa,
psihoterapeuta, fizioterapeuta, farmaceuta, socijalnih radnika).
Premda je tokom trajanja projekta "Razvoj palijativnog zbrinjavanja
u Srbiji" odrzan nemali broj edukacija u ovoj oblasti, uz prisustvo
brojnih ucesnika, ukazuje se da i dalje postoji potreba za obukom
veéeg broja zdravstvenih radnika i saradnika. Ova obuka treba da se
sprovodi, kontinuirano, i za socijalne radnike.

Sprovedeno istraZivanje, kao i komparativna analiza svakako moze
doprineti daljem unapredenju palijativne nege i lecenja,
ukazivanjem na znacaj palijativne nege, aktivnim promovisanjem u

8 1pid.

190 Pokrajinski zastitnik gradana Autonomne pokrajine Vojvodine — Ombudsman,

Organizacija palijativnog le¢enja i nege i ostvarivanje prava na zdravstvenu zastitu
u oblasti palijativnog le¢enja na podrucju AP Vojvodine, Novi Sad, 2015, 14, 17.

117



medijima, uticanjem na kreatore javnih politika, u kontekstu izmene
i dopune trenutne regulative. Takav rad trebalo bi da bude
sveobuhvatan, ukorenjen u nacelima obezbedenja javnog zdravlja,
uzimajuéi u razmatranje odredbe o palijativhoj nezi u okviru
zdravstvene politike, politike socijalne zastite, ali i eticke i kulturne
Cinioce. Ovakav rad pretpostavlja kompleksan pristup u regulisanju
palijativne nege, kombinujuci zakonodavni okvir uz aktivno ucesée
civilnog drustva i volonterskih organizacija.191

Zakljucak

Na osnovu prethodno navedenog konstatujemo da uprkos
preduzetim merama i aktivnostima s ciliem poboljSanja usluge
palijativne nege i lecCenja, i dalje postoji obilje prepreka u
normalnom odvijanju pruzanja palijativne nege, pre svega,
nedostatak ukupnih kapaciteta zdravstvenih ustanova na svim
nivoima zdravstvene zastite, kao i nedovoljno aktivho ucesée
ustanova socijalne zastite u pruzanju palijativhe nege. Osim toga,
odredba ¢l. 60 Zakona o socijalnoj zastiti nije implementirana, pa
tako joS uvek nisu osnovane specijalizovane zdravstveno-socijalne
jedinice namenjene narocito vulnerabilnim kategorijama, kakva su i
lica sa potrebom za palijativnim zbrinjavanjem, iako postoji
definisan pravni osnov. Pozitivhi pomaci su zapaZeni, ali su
nedovoljni. Svakako, goruéi problem u pruzanju adekvatne
palijativne nege na svim nivoima zdravstvene zastite predstavlja
nedostatak medicinskog osoblja, kao i njihova obucenost.
Pomenutom problemu doprinosi i podatak da shodno Zakonu o
budzetskom sistemu, korisnici javnih sredstava ne mogu zasnivati
radni odnos s novim licima u cilju popunjavanja slobodnih i
upraznjenih mesta do kraja 2019. godine.*®®> Ovde treba ukazati i na

Bl Centeno, D. Clark, T. Lynch et al., "Facts and indicators on palliative care

development in 52 countries of the WHO European region: results of an EAPC task
force", Palliative Medicine, 2007, 8.

%2 Zakon o budZetskom sistemu. SluZbeni glasnik RS, br. 54/2019, 73/2010,
101/2010, 101/2011, 93/2012, 62/2013 — ispr. 108/2013, 142/2014, 68/2015 —dr.
zakon, 103/2015, 99/2016, 113/2017, 95/2018 i 31/2019.
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problem odlaska medicinskog osoblja na rad u inostranstvo. Tako,
ucesnici u fokusgrupnom intervjuu, u smislu nedostatka kadra, su
kao problem prepoznali i nedostupnost specijalista razlicitih grana
medicine kao konsultanata zdravstvenim radnicima koji u okviru
primarne zdravstvene zastite pruzaju uslugu kuéne nege i pomodi.
Pri tome, ukazuju na potrebu za veéim brojem medicinskih tehnicara
i sestara u odnosu na lekare, shodno prirodi palijativne nege. Osim
toga, isticu i to, da usluga palijativne nege nije prepoznata od strane
Republickog zavoda za zdravstveno osiguranje, kao moguca usluga
koju sistem zdravstvene zastite pruza, Sto je osnov za ostvarivanje
prava iz zdravstvenog osiguranja, odnosno prava na zastitu zdravlja.
Stavovi ispitanika, zdravstvenih radnika u drZzavnom sistemu
zdravstvene zastite, ukazuju i na to da se njihovo radno angaZovanje
u pruzanju kuéne nege u kontekstu palijative, prvenstveno, svodi na
administrativne procedure, vremena je malo zbog nedostatka kadra,
Cime se sam kvalitet usluge zanemaruje.

Na osnovu rezultata sprovedenog istrazivanja, a uzimajuéi u
razmatranje primedbe i sugestije korisnika usluga i pruzaoca usluga
— zaposlenih u zdravstvenim ustanovama obuhvaéenim
istrazivanjem, preporucujemo donosiocima javnih politika u
nadleznim organima da je neophodno:

— Obezbediti optimalnu dostupnost svih nivoa palijativnog leenja
i nege kroz adekvatne organizacione modele na primarnom,
sekundarnom i tercijarnom nivou zdravstvene zastite;

— Obezbediti uslove u pogledu moguénosti angazovanja dodatnog
broja lekara i zdravstvenog osoblja (medicinske sestre i
tehnicari) u sluzbama kuc¢nog le¢enja i nege na primarnom
nivou (domovi zdravlja), odnosno, u jedinicama za pruZanje
palijativne nege na sekundarnom nivou zdravstvene zastite
(bolnice);

— Uspostavljanje odgovarajuce koordinacije u oblasti palijativne
nege, shodno holistickom i integrativnom pristupu,
formiranjem struc¢nih tela za palijativno zbrinjavanje, odnosno,
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uspostavljanjem i ja¢anjem intersektorske i medusektorske
saradnje, kao i saradnje sa udruzenjima gradana putem javno-
privatnog partnerstva;

Stvaranje preduslova da se palijativno le¢enje i nega sprovode i
u ustanovama socijalne zastite;

Omoguditi i ojacati saradnju zdravstvenih ustanova i ustanova
socijalne zastite u pruzanju usluga palijativnog lecenja i nege,
po osnovu odredbi vazeéeg Zakona o socijalnoj zastiti;

Obezbedivanje novcéanih sredstava za nabavku odgovarajude
opreme (npr. vozni park), lekova i medicinskih pomagala, koji su
potrebni pruzaocima usluga palijativnog le¢enja;

Organizovanje edukacija svih ucesnika koji su ukljuceni u
palijativno zbrinjavanje: zdravstvenih radnika i saradnika na
svim nivoima zdravstvene zastite, socijalnih radnika, psihologa,
pacijenata i ¢lanova njihovih porodica;

Upoznavanje javnosti putem medija (Stampanih i elektronskih)
o znacaju i specificnostima palijativnog zbrinjavanja,
organizovanjem multidisciplinarnih timova, i podsticanjem
intersektorske i medusektorske saradnje;

Na nacionalnom nivou, neophodno je definisati zdravstvenu,
odnosno socijalnu politiku o palijativnom lecenju i saradnji sa
zdravstvenim radnicima, socijalnim radnicima, udruZenjima
gradana, pacijentima i njihovim porodicama.

Unapredenje kvaliteta naucno-istrazivackog i stru¢nog rada u
oblasti palijativnog zbrinjavanja — donosenjem protokola,
standarda i vodi¢a dobre prakse; objavljivanjem relevantne
naucne literature iz oblasti palijativne nege, uspostavljanjem
medunarodne naucne i struéne saradnje, organizovanjem
naucnih  konferencija; realizacijom  naucno-istrazivackih
projekata iz oblasti palijativnog zbrinjavanja.
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