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1. Uvod i zahvalnica

Ova Publikacija je napisana kao jedan od rezultata Projekta: “Ne zaboravimo mi one koji zaboravljaju’, koji
je finansiran sredstvima USAID-a preko Trag fondacije.

Svrha Istrazivanja ¢iji su rezultati objavljeni u ovoj Publikaciji je da se stvore polazne osnove za zagovaracku
akciju za uvodenje usluge Dnevnog centra za osobe sa demencijom u Odluku o pravima i uslugama soci-
jalne zastite Grada Beograda i razvoj dnevnih centara u lokalnim zajednicama.

Dugujemo veliku zahvalnost srodnicima dementnih osoba koji su u¢estvovali u ovom Istrazivanju bilo po-
punjavanjem anketa bilo putem dubinskih intervjua. Bez njihove otvorenosti i iskrenosti ne bismo dobili
autenti¢ne pokazatelje izazova sa kojima se neformalni negovatelji i njihove porodice suocavaju tokom
nege obolelog ¢lana i koja im je sve dodatna podrska od sistema zastite i od drustva potrebna.

lzuzetno su nam znacile konsultacije i razgovori sa gospodom Nadom Basi¢ iz Udruzenja gradana ,Alcha-
jmer”iz Novog Sada. Njena iskustva su nam bila dragocena za formulisanje klju¢nih izazova srodnika osoba
sa demencijom i zbog toga joj posebno zahvaljujemo.

Otvorenost Aleksandre Jovanovi¢, urednice portala Penzin, ne samo da prati i objavljuje sve aktivnosti iz
ovog naseg Projekta, vec i da podeli sa nama svoje licno i porodi¢no iskustvo u negovanju obolelog ¢lana,
nam je dragocena i zato joj se veliko hvala.

Ovo Istrazivanje ne bismo ni mogli da sprovedemo i u saradnji sa beogradskim domovima zdravlja da
nismo dobili pisanu saglasnost Ministarstva zdravlja, za $ta smo im veoma zahvalni.

Posebnu zahvalnost dugujemo direktoru dr Daliboru Paspalju, pomo¢niku direktora dr Borisu Tomaseku
i profesionalcima iz Zavoda za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje koji su omogucili da nasa anketna
pitanja budu dostavljena srodnicima dementnih osoba, korisnicima usluga Zavoda, da bi, oni koji su zeleli
da ucestvuju, iste i popunili i posredstvom Zavoda nam vratili. Posebno nam je pomogla dr Aleksandra
Milicevi¢ Kalasi¢, koja je za ovu Publikaciju napisala tekstove o javno zdravstvenom znacaju demencijaio
negativhom efektu negovanja obolelih od demencije na zdravlje pruzaoca nege, na pitak i razumljiv nacin
i najsiroj Citalackoj publici.

Profesor dr Elka Stefanova, Sef Centra za poremecaje pamdéenja i demencije, Klinike za neurologiju Klini¢ckog
cenra Srbije nam je izuzetno pomogla korisnim sugestijama i ohrabrila nas da istrajemo u nameri i, nara-
vno, sa svojim saradnicima nam omogucila da anketni upitnici dopru do srodnika njihovih pacijenata, kako
bi se i oni ukljucili u Istrazivanje.

Izuzetno smo zahvalni i direktorima beogradskih domova zdravlja (DZ): Zvezdara, Savski venac, Stari grad
i Vracar, koji su nam omogucili da saradujemo sa njihovim stru¢njacima sa odeljenja za mentalno zdravlje
i neurologiju u realizaciji anketnog istrazivanja. Imali smo uspesnu saradnju sa dr Godanom Mariknovi¢
i socijalnom radnicom Gordanom Grigorovi¢ iz DZ Zvezdara, dr Svetlanom Mici¢ iz DZ Savski venac, dr
Zoricom Minovic¢ iz DZ Stari grad i dr Predragom Tasovcem iz DZ Vracar, na ¢emu smo im veoma zahvalni.

U akciju da nasi Upitnici za anketno istraZivanje dopru do $to veceg broja srodnika osoba sa demencijom,
ukljucila se i gospoda Radmila Urosevi¢, koordinator Volonterskog servisa Zvezdara. Hvala joj na njenoj
nesebi¢noj pomodi.

Vodili smo racuna da prilikom anketnog istrazivanja sacuvamo privatnost uCesnika u Istrazivanju, a u tome
su nam profesionalnu pomo¢, svojim savetima, instrukcijama i sugestijama, pruzili sluzbenici Sluzbe Pover-
enika za informacije od javnog znacaja i zastitu podataka.

Nasu inicijativu je podrzao i Gradski zavod za javno zdravlje — Kancelarija za starije osobe i socijalno
ugrozene grupe i dao preporuku svim zdravstvenim ustanovama koje za korisnike imaju i osobe sa de-
mencijom da uzmu uce$cée u sprovodenju ankete.

Koristili su nam i komentari koje smo dobili od sugradana, ucesnika na tribini organizovanoj pocetkom
septembra u Beogradu radi promocije preliminarnih rezultata istrazivanja. Korisne informacije i komen-
tare dobili smo i od stru¢ne javnosti iz oblasti zdravstvene i socijalne zastite na konsultativnom sastanku
uprilicenom, takode, pocetkom septembra u Beogradu. Svima njima dugujemo veliku zahvalnost.



2. Javno zdravstveni znacaj demencija

Demencije su grupa bolesti koje prouzrokuju napredujuci, nepovratan gubitak mentalnih funkcija, koje
se ispoljavaju kao pad sposobnosti obolele osobe da misli, pamti i rasuduje, sa promenama li¢nosti,
raspoloZenja i ponasanja do postepenog, ali potpunog gubitka svakodnevnih vestina tj. da ne moze
samostalno da se obuce, kupa, jede, hoda. Ova bolest onesposobljava bolesnu osobu ali i njenu oko-
linu, pre svega porodicu, jer je u svim aktivnostima dnevnog zivota zavisna od tude nege i pomodi i kao
takva, demencija je jedan od glavnih uzroka onesposobljenosti i zavisnosti u populaciji starijih osoba
Sirom sveta.

lako se re¢ ,dementio” javlja jo$ u Justinijanovom kodeksu (6. vek n.e.), demencije postaju aktuelne
od proslog veka, da bi ih 2012.godine Svetska zdravstvena organizacija proglasila javno zdravstvenim
prioritetom. Po podacima iz 2009.godine, odnosno 2010. godine, 30 odnosno 35,6 miliona ljudi je obo-
lelo od ove bolesti; tj. svakih 7, odnosno svakih 4 minuta, jedna osoba oboleva od demencije tj. svake
godine za 7,7 miliona ljudi se postavi dijagnoza demencija. Predvida se da ¢e 2030.godine biti 65,7
miliona obolelih.

Lecenje i briga o dementnima podrazumevaju veliki finansijski angazman pa po ovom parametru, de-
mencija spada u red najzahtevnijih bolesti danasnjice. Evidentirana potrodnja za leCenje na godi$njem
nivou se procenjuje na 604 miliona dolara (SZO, 2010). Prema procenama stru¢njaka u Sjedinjenim
Americ¢kim Drzavama troskovi le¢enja svakog bolesnika iznose oko 45.000 dolara godisnje. U Velikoj Bri-
taniji je proracunato da su ukupni troskovi le¢enja bolesnika sa Alchajmerovom boles¢u (AB) 5,5 milijardi
funti godisnje, Sto po obolelom iznosi 54.368 funti. Izdvajanje iz nacionalnog budZeta za ove potrebe po
nekim predvidanjima do 2050.g. ¢e se uvecati na najmanje 6.9%, a najvise 10% bruto drustvenog proiz-
voda zemlje (Lee 2002).

U Srbiji, prema Popisu iz 2011. godine, ima 1.250.316 osoba sa 65 i vise godina, a poznato je da je demen-
cija u toj dobi zastupljena kod 6 do 10% nijih, ali jos uvek nemamo pouzdane podatke. Registar obolelih
od demencija je u nastajanju. Podaci iz 2008.godine ukazuju na potroSnju od 3.680 evra namenjenih za
lecenje dementnih u Srbiji, ali je to daleko od realnog finansijskog opterecenja za porodicu i drustvo.

Ove brojke sluze da ilustruju velike izazove za sisteme zdravstvene i socijalne zastite svih zemalja sveta,
pa i nase zemlje.

ReSavanje problema dementnih, starih osoba je vazno zato $to te osobe zbog psihi¢kih promena koje
imaju, Cesto zahtevaju pored medikamentoznog lecenja i celodnevno angazovanje drugih lica oko
podrske, zbrinjavanja i nege. Taj teret naj¢es¢e pada na ¢lanove porodice, a u slu¢ajevima da stara osoba
nema porodicu biva prepustena sama sebi ili zbrinjavanju putem smestaja u instituciju socijalne zastite.
U ne malom broju slucajeva i tamo gde stari imaju porodicu, ako ona nije u moguénosti da organizuje
podrsku u kuci u situaciji je da i pored odbijanja stare osobe i njihovog neradog prihvatanja smestaja u
instituciju, oni na to budu prinudeni.

Predlaze se razvoj sluzbi i usluga baziranih na prepoznatim potrebama obolelih i njihovih pruzaoca nege;
od postavljanja dijagnoze u $to ranijoj fazi, pracenja do sada dostupne terapije, razvoja kuénog lecenja
do organizacije priviemenog dnevnog ili viSednevnog boravka pacijenta do trajnog smestaja u domove
za starije osobe.

Razvoj sluzbi omogucava odgovarajuce zbrinjavanje, ali i podrsku osobama koje osobi oboleloj od de-
mencije pomazu u svim aktivnostima dnevnog Zivota: pomazu joj oko toalete, da se obuce, oceslja, nah-
rani, prate da se ne izgube i slicno. Zasto je to vazno?

Vazno je da bi se ublazio negativan efekat negovanja na mentalno i fizicko zdravlje negovatelja osoba
obolelih od demencije.




3. Osnovno o istrazivanju

3.1 Ciljevi istrazivanja

Amity je realizovao Istrazivanje o potrebama porodica koje imaju dementne ¢lanove za dodatnom
podrskom kroz usluge dnevnih centara u lokalnoj zajednici. Osnovni ciljevi IstraZivanja bili su:

e sagledati pravni okvir za razvoj servisa podrske dementnim osobama u Evropi u nasoj zemlji i
analizirati i postojece servise u Evropi i kod nas,

e identifikovati potrebe porodica za dodatnom podrskom drustva i lokalne zajednice, u nezi nji-
hovih dementnih ¢lanova,

e utvrditi potrebe za dnevnim centrima u Beogradu, sadrzajem usluga u njima i spremnost poro-
dica da u€estvuju u plac¢anju tih usluga.

Poseban cilj Istrazivanja je, pak, definisan kao jac¢anje svesti na nivou lokalne samouprave Grada Beo-
grada o potrebi razvoja vaninstitucionalne socijalne zastite dementnim osobama i njihovim porodicama
kroz dnevne usluge u zajednici.

3.2 Metodologija

Za potrebe Istrazivanja uradena je analiza pravnog okvira i snimanje razvijenosti dugotrajne nege de-
mentnih osoba kod nas i u Evropi. Informacije o pravnom okviru i o sistemima dugotrajne nege priku-
plieni su putem desk analize. Analiza je obuhvatila i primere dobrih praksi — projekata o demenciji u
Nemackoj i primere iz Austrije. Analiza pravnog okvira je uradena u junu mesecu, a analiza sistema dugo-
trajne nege u Evropi i Srbiji tokom avgusta meseca 2014. godine.

Anketno istrazivanje sprovedeno je u Beogradu i putem njega su anketirani srodnici koji imaju de-
mentne ¢lanove u porodici, a da oni nisu smesteni u domove za odrasla i stara lica.

Za potrebe anketnog istrazivanja izraden je odgovarajuci instrument - Upitnik za srodnike' sa 16 pitanja,
na koja su srodnici odgovarali popunjavanjem istog. Medu 16 definisanih pitanja, Cetiri su bila otvorenog
tipa, a ostalih dvanaest sa ponudenim modalitetima odgovora, od kojih je ispitanik birao odgovor ili od-
govore koji su primereni njegovoj situaciji.

Pitanja su se odnosila na osnovne karakteristike domacinstva, relacije negovatelja sa dementnom
osobom, socijalnu sliku dementne osobe, angazman u vezi sa negom, potrebe za dnevnim centrom,
sadrzajem usluga u njemu i spremnosti srodnika za ucesce u finansiranju usluge.

U pronalaZenju srodnika potencijalnih u¢esnika u istraZivanju, kao i u sprovodenju samog istrazivanja, po-
mogli su nam: Gradski zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje; Centar za poremecaje pamcenja
i demencije Klinike za neurologiju Klinickog centra Srbije; domovi zdravlja Zvezdara, Savski venac, Stari
grad i Vracar; i Volonterski servis Zvezdara.

Srodnici iz ukupno 120 porodica iz Beograda, koji imaju dementne ¢lanove, odazvali su se i u¢estvovali u
popunjavanju Upitnika/Istrazivanju.

Prethodna saglasnost za sprovodenje Istrazivanja pribavljena je od Ministarstva zdravlja i Poverenika za
informacije od javnog znacaja i zastitu podataka o li¢cnosti, a podrsku Istrazivanju pruzio je i Gradski za-
vod za javno zdravlje — Kancelarija za starije osobe i socijalno ugrozene grupe.

Obavili smo i neposredne razgovore sa srodnicima dementnih osoba. Osnovne informacije o problemima
negovatelja, njihovoj potrebi za podrskom i neposrednim iskustvima u nezi svojih dementnih ¢lanova,
dobijene su putem razgovora u dubinskim intervjuima.

1 Upitnik se nalazi u Prilogu 1



Dubinski intervjui su obavljeni sa 5 srodnika koji imaju iskustva u negovanju starije osobe sa demenci-
jom, od kojih su 4 iz Beograda, a jedan iz Novog Sada.

Konacno, imali smo i konsultativne sastanke sa stru¢njacima, neuropsihijatrima i psihijatrima, o njiho-
vom videnju potrebe za dnevnim uslugama u lokalnoj zajednici za osobe sa demencijom.

Konsultativni razgovori su obavljeni sa 5 lekara iz zdravstvenih ustanova iz Beograda u saradnji sa kojima
je sprovedeno anketno istrazivanje.

Dubinske intervjue i konsultativne razgovore vodila je stru¢njak za rad sa starijima iz Amity-a, tokom juna,
julaiavgusta 2014. godine.

Ukupno, u Istrazivanju je ucestvovalo 130 ispitanika, od kojih su 120 srodnici dementnih osoba iz Beo-
grada, jo$ 5 njih iz Beograda i Novog Sada a koji nisu ucestvovali u anketnom istrazivanju i 5 lekara sa
konkretnim iskustvom u neposrednom radu sa dementnim osobama.

3.3 Promocija rezultata

Prezentacija rezultata Istrazivanja prvo je saopstena na Tribini, odrzanoj u Beogradu, 03. septembra 2014.
godine. Skup je bio namenjen ljudima iz opSte javnosti, koji su zainteresovani za temu ili koji su imali ili
imaju iskustva nege dementnih osoba.

Dana, 10. septembra 2014. godine, rezultati Istrazivanja su saopsteni stru¢noj javnosti, odnosno ljudima
koji u praksi rade sa dementnim osobama, bave se njihovim problemima i podrskom njima. Na tom sku-
pu su ucestvovali i predstavnici Republickog zavoda za socijalnu zastitu i Sekretarijata za socijalnu zastitu
Grada Beograda.

Rezultati Istrazivanja su promovisani i na Konferenciji za medije u Beogradu 11. septembra 2014. godine.

Planirano je da se klju¢ni nalazi ovog Istrazivanja promovisu i u najsirem javnom mnjenju i u politickom
javnom mnjenju, na nivou lokalne samouprave grada Beograda, sve do kraja 2014. godine, a putem
nastupa u medijima, sastanaka sa zvanic¢nicima, pisanja i objavljivanja ¢lanaka u stampanim medijima i
casopisima.




4, Pravni okvir za razvoj servisa podrske dementnim osobama
i njihovim porodicama u Evropi i kod nas

Koncepti servisa podrske dementnim osobama su brojni i medusobno razli¢iti u razli¢itim evropskim
drZzavama, a zajednicko svima je da nisu posebno izdvojeni, vec su u sklopu sistema dugotrajne nege.
Dugotrajna nega podrazumeva cCitav niz usluga koje se pruzaju osobama sa smanjenom funkcionalnom
sposobnos$c¢u, mentalne ili kognitivne prirode, a koje su, sledstveno toku, duze vremena zavisne od tude
pomoci u obavljanju osnovnih aktivnosti svakodnevnog zZivota. U sistem dugotrajne nege spada medi-
cinska nega, usluge prevencije, rehabilitacije, palijativnog zbrinjavanja, pomo¢ u kudi ili pomo¢ u obavl-
janju instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog zivota.

Postojeci pravni okvir za dugotrajnu negu, pa i za servise podrske dementnim osobama, je Revidirana

evropska socijalna povelja, obavezujuci dokument Saveta Evrope, Ciji ¢lan 23. regulise pravo starijih lica
na socijalnu zastitu. Kroz ovaj ¢lan, drzave ¢lanice se obavezuju da omoguce starijim licima da slobodno
odaberu svoj nacin zivota i da vode nezavistan zivot u svom porodi¢nom okruzenju, pruzanjem zdravst-
vene zastite i usluga koje su im potrebne u njihovom stanju.

Zemlje Evropske unije (EU), ovu politiku sprovode putem otvorenog metoda koordinacije (OMK). To
je mek metod, kojeg oblikuju unapred dogovoreni ciljevi, standardi, smernice, indikatori, aranZzmani
pracenja, a drzave ¢lanice biraju kako ¢e da ispune ocekivano.

| nasa zemlja, koja je ratifikovala ¢lan 23 Evropske socijalne povelje i koja je u procesu pridruzivanja EU,
je u obavezi da vrsi usaglasavanje sa otvorenim metodom koordinacije. Jedna od oblasti u kojima se
primenjuje ovaj metod je i zdravstvena zastita/dugotrajno zbrinjavanje korisnika a ciji ciljevi su: modern-
izacija sistema socijalnog osiguranja i povecanje kvaliteta usluga socijalne zastite.

Novac za razvoj dugotrajne nege, pa i servisa za podrsku dementnim osobama, se na razliCite nacine
obezbeduje u evropskim drzavama. Ono $to za sada postoji su tri Seme:?

e obavezno socijalno osiguranje (Nemacka)

e opSte oporezivanje (Danska)

e privatno osiguranje koje podrzava drzava

U okviru Sema osiguranja neke zemlje (Austrija, Nemacka, Luksemburg, Holandija) imaju univerzalno fi-
nansijsko obezbedenje za dugotrajnu negu. Francuska, Madarska, Poljska, Rumunija i Slovenija razma-
traju opcije i mogucnosti da se pridruze toj ideji.
Kada je u pitanju dugotrajna nega starijih, postoje tri vrste podrske:

e novcana (npr. u Italiji)

e usluge (npr. Svedska i Danska)

e novcanai usluge (npr. Nemacka)

Razvoj tokom poslednje dve decenije prati trendove koji su ranije postavljeni, a koji mogu biti sumirani
kao napredak u pomeranju:?

e Od institucionalne nege ka ku¢noj nezi

e Od javnog pruzanja usluga ka privatnim ili me3ovitim uslugama, podrzanim nov¢anim transferi-
ma (umesto javnih usluga)

e U korist usluga koje dopunjuju a ne zamenjuju neformalnu negu

2 E. Pavolini, Universita di Macerata (Italy): Power Point Presentation: “Long-term care in the EU — Models of financ-
ing, eligibility criteria, assessment of needs and service providing” Workshop on Long-term Care 28-29 Nov. 2012,
Beograd,

3 Francesca Bettio and Alina Verashchagina, Long-Term Care for the Elderly — Provisions and Provider in 33 Eau-
ropant countries, EU 2012, dostupno preko http://ec.europa.eu/justice/gender-equality/files/elderly_care_en.pdf (pris-
tupljeno 18.avgust 2014), str. 130.
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Navedeni trendovi su zajednicki svim zemljama, ali u razli¢itom stepenu i na razli¢ite nacine.

Tako, danas u zemljama Evropske unije, procenat osoba starijih od 65 godina kojima se pruza usluga
smestaja i nege u ustanovamaiznosi 3,3%, s tim $to je najveci nalslandu, gde iznosi 9,3%, dok u Norveskoj,
Finskoj, Svedskoj i Svajcarskoj izmedu 5 i 7%. U Srbiji, medutim, kapaciteti i u institucionalnom smestaju
su nedovoljni - u ustanovama za smestaj odraslih i starijih nalazi se ispod 1% populacije sa 65 i vise go-
dina.

Neke zemlje su uradile puno na razvoju ku¢ne nege, kao npr. Danska, koja vise izdvaja za servise kuc¢ne
nege (1,35% BDP-a u 2010.godini) nego za institucionalni smestaj (1,14% BDP-a).

Za zemlje koje nude lose usluge, izazov je bio da povecaju obuhvat korisnika, pod ¢esto velikim finan-
sijskim ogranicenjima, pre nego da balansiraju izmedu rezidencijalne, polurezidencijalne i ku¢ne nege
(ukljuCujuci i dnevne centre i predah smestaj).

Veliki broj isto¢noevropskih zemalja nisu imale nikakvu strukturu dugotrajne nege do sredine 1990-ih,
pa ¢ak i kasnije.

Kod nas, u Srbiji, tek nesto iznad 1% je starih koji koriste usluge drzavnih servisa pomoci u kuci i u klubo-
vima, a medu kojima je najmanji broj onih koji pate od demencije.

Problematika politika dugotrajne zastite u Srbiji razmatra se u okviru razli¢itih sistema a najvise u okviru
sistema socijalne i zdravstvene zastite. Tako su postojeca Strategija razvoja socijalne zastite iz 2005.godine
i Nacionalna strategija o starenju 2006 — 2015 uskladene sa ciljevima dugotrajne zastite ustanovljenim za
drzave ¢lanice EU. Medutim, iako nijedan od ovih dokumenata eksplicitno ne pominje dugotrajnu zastitu
osoba sa demencijom ima elemenata u njima koji upravo podrazumevaju tu dugotrajnu zastitu.

UNacionalnojstrategijiostarenju, Vll strateskipravac: Obezbedivanje uslovazakvalitetan zivotiodrzavanje
nezavisnog zivljenja, aktivnost 1.6 Opsteg cilja 1. je ,obezbedivanje sluzbi za sveobuhvatnu zastitu mental-
nog zdravlja, sa posebnim naglaskom na psihosocijalnu podrsku i pomo¢ ¢lanovima porodice koji se staraju
o starijem licu sa poremecajem mentalnog zdravlja"* Kao nosioci aktivnosti za stvaranje tih sluzbi navedeni
su: Vlada, Ministarstvo zdravlja, Ministarstvo rada, zaposljavanja i socijalne politike, pokrajinski ograni i
organi jedinica lokalne samouprave, zdravstvene ustanove, ustanove socijalne zastite, u saradnji sa medi-
jima, privatnim sektorom u oblasti zdravstvene i socijalne zastite, strukovnim udruZenjima, nevladinim i
humanitarnim organizacijama i udruzenjima gradana.

U sistemu zdravstvene zastite, Strategija za palijativno zbrinjavanje daje preporuke za organizaciju pali-
jativne nege koje, izmedu ostalog ukljuCuju i unapredenje i realizaciju najboljeg kvaliteta zivota za paci-
jenta i njegovu porodicu. Ni ovaj dokument eksplicitno ne pominje osobe sa demencijom. Ne pominju se
ni u Strategiji razvoja zastite mentalnog zdravlja iz 2007.godine, ali se i u njoj apostrofira znacaj razvoja
mreZe ustanova u lokalnoj zajednici za zbrinjavanje starijih osoba:

LZastita mentalnog zdravlja populacije starih treba da se odvija u zajednici, bazirana na identifikovanim
potrebama korisnika i njihove okoline, od strane struc¢njaka i drustva. Ta zastita ukljuCuje preventive interven-
cije kao alternativu i/ili dopunu tradicionalnim klinickim sluzbama. Treba stvoriti mreZu ustanova u kojima
se na razli¢ite nacine zbrinjavaju stare osobe, uz neophodnu kontinuiranu edukaciju stru¢njaka i drustva u
celini. .

Mozda bi bilo dobro da se u strateskim i drugim dokumentima gde se govori o dugotrajnoj zastiti i podrsci
starijim osobama i njihovim porodicama, radi poboljSanja njihovog kvaliteta Zivota, jos eksplicitnije izd-
vOji ranjiva grupa starijih osoba sa demencijom.

4 Nacionalna strategija o starenju 2006-2015, str. 34-35
5 Strategija razvoja zastite mentalnog zdravlja, Nacionalna komisija za mentalno zdravlje Ministarstva zdravlja,
str. 32-33




Kada su u pitanju finansijska izdvajanja za dugotranu zastitu starijih, pa i za zastitu obolelih od demencije,
u Srbiji se novac za te namene obezbeduje po osnovu penzijsko-invalidskog osiguranja, zdravstvenog
osiguranja i poreza, odnosno iz budzeta. Primenjuje se kombinovani model koji podrazumeva novcane
naknade i usluge (vidi tabelu ispod).

Sema finansiranja dugotrajne zastite starih u Srbiji
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Izvor: Prezentacija: Dugotrajna nega starih u Srbiji, Gordana Matkovi¢, novembar 2012.

Novcane naknade podrazumevaju dodatak za negu i pomo¢ i uvecani dodatak neosiguranih lica i isti ovaj
dodatak za osigurana lica. Dodatak se dodeljuje na osnovu medicinskih dijagnoza i to po veoma strogim
kriterijumima, a jedna od tih dijagnoza je i demencija (s tim $to se dodatak ispla¢uje samo osobama sa

odredenim stadijumima demencije).
Usluge se obezbeduju u okviru socijalne i u okviru zdravstvene zastite.

U okviru sistema socijalne zastite, zakonom je predvideno:

e institucionalna zastita - smestaj u drzavnim i privatnim domovima za odrasle i starije;

e vaninstitucionalna zastita - dnevne usluge u zajednici (dnevni boravak; pomo¢ u kudci; svratiste
i druge usluge koje podrzavaju boravak korisnika u porodici i neposrednom okruzenju - ¢lan 40,
Zakona o socijalnoj zastiti). Ove usluge obezbeduju lokalne zajednice (¢lan 44, istog Zakona).
Prepusteno je lokalnim samoupravama da one procene koje usluge u zajednici su potrebne i da

na osnovu procena organizuju njihovu realizaciju.

U Odluci o pravima i uslugama socijalne zastite Grada Beograda, regulisano je osnivanje dnevnih
boravaka u dnevnim centrima za odrasla i starija lica, Cije usluge mogu da koriste odrasla i starija
mentalno ocuvana lica, kojima je zbog starosti, hronicne bolestiili invaliditeta, potrebna delimi¢na
pomoc ili podrika u zadovoljavanju svakodnevnih osnovnih li¢nih i Zivotnih potreba. Odlukom
nije predvideno osnivanje dnevnih centara za odrasla i starija lica koja pate od demencije.




socijalno-zdravstvene ustanove (¢lan 60, istog Zakona) se osnivaju za korisnike koji zbog svog
specifi¢nog socijalnog i zdravstvenog statusa imaju potrebu i za socijalnim zbrinjavanjem i za stal-
nom zdravstvenom zastitom ili nadzorom. Jo$ uvek nije donet podzakonski akt (avgust 2014) koji
bi regulisao blize detalje o socijalno-zdravstvenim ustanovama, njihovim korisnicima, uslugama,
koordinaciji i funkcionisanju.

U okviru sistema zdravstvene zastite zakonom je predvideno:

palijativno zbrinjavanje na primarnom nivou kroz sluzbe za ku¢no le¢enje i negu u domovima
zdravlja (¢lan 99 Zakona o zdravstvenoj zastiti — u daljem tekstu ZZZ), a u Beogradu i u okviru
Gradskog zavoda za gerontologiju i palijativho zbrinjavanje;

produzena bolnicka nega do 30 dana (¢lan 110, ZZZ), koja ukljucuje gerijatrijske postelje, zbrin-
javanje obolelih u terminalnim stadijumima bolesti... Bolnica moZze imati, odnosno, organizovati
posebne organizacione jedinice za ove potrebe;

zdravstvena nega i rehabilitacija lica smestenih u ustanove socijalnog staranja (¢lan 88, tacka 7,
Z77).Ovo podrazumeva placanje zarada medicinskog osoblja, zaposlenog u drzavnim domovima
za odrasle i starije i relevantnih materijalnih troskova, od strane Fonda zdravstva.

Postojeci pravni okvir, kako u drugim evropskim zemljama, tako i kod nas, daje prostora za razvoj kvalitet-
nih usluga i servisa u zajednici ne samo za starije generalno, nego i za osobe sa demencijom, a finansi-
jska odrzivost sistema i kvalifikovane radne snage su klju¢ni elementi u obezbedivanju visokog kvaliteta
usluga u zajednici i zastite ljudskog dostojanstva u drustvu koje stari.




5. Postojedi servisi dugotrajne nege dementnim osobama i podrska
njihovim porodicama u zajednici u Evropi i kod nas

Preporucene strategije su da se starije osobe $to duze odrze funkcionalnim za Zivot u lokalnoj zajednici.
Zivot u sopstvenom domu, sa li¢nim predmetima i okruzeni uspomenama, u blizini rodaka i prijatelja i
uzivanje privatnosti su preduslovi za dostojanstven zivot i drustvenu uklju¢enost svih osoba kojima je
potrebna nega, pa i onih sa demencijom. Model podrske za Zivot u zajednici smanjuje troskove zajednica
i drzava znatno vise nego $to je to slucaj sa smestajem u institucije.

Modeli nege i podrske za zivot u lokalnoj zajednici znacajno variraju u evropskim drzavama. Nordijske
zemlje pruzaju podrsku najvecem broju osetljivih starijih osoba na osnovu modela decentralizovanih
usluga nege u kudi koje se pruzaju u okviru drzavnog sistema.®

Znacajno je istadi da i u evropskim zemljama i kod nas, pored stru¢ne pomoci, velikom broju starijih se
pruza neformalna nega od strane nestrucnih lica, od kojih su naj¢es¢i ¢lanovi porodice (deca i partner ili
supruznik, najée$ce Zenske osobe). Cesto se i kombinuju ova dva modela. Otuda se u evropskim zeml-
jama velika paznja poklanja podrici neformalnim negovateljima starijih osoba, pa i onima koji neguju
osobe sa demencijom. Ponuda podrske porodicama i neformalnim negovateljima je veoma raznolika
i bogata, pocev od: informativnih broSura za osobe koje neguju ¢lanove svoje familije; savetovalista za
starije osobe i rodbinu; kurseva za osobe koje neguju ¢lanove svojih porodica; dnevne nege osoba obole-
lih od demencije; no¢nog smestaja osoba obolelih od demencije da prenoce na drugom mestu kako bi se
odmorili negovatelji; kratkoro¢ne nege/predah smestaja zbog odsustva i spre¢enosti negovatelja, grupa
za samopomoc negovatelja, itd.

Starije osobe obolele od demencije zahtevaju posebnu negu, bududi da demencija menja percepciju os-
obe o okruzenju i sposobnost razumevanja apstraktnog, ali i usporava aktivnosti dnevne rutine. Osoblje
koje njima pruza podrsku je posebno obuceno kako bi izaslo u susret njihovim potrebama ali i kako bi
bilo svesno Cinjenice da je potrebno da poseduju posebno strpljenje.

Kao primer organizovanja servisa za starije u lokalnoj zajednici, pa i servisa podrske za one koji pate od
demencije i njihove porodice, izdvoji¢emo primere kako to rade u Nemackoj i u Austriji i napraviti malo
poredenje kakva je situacija u Srbiji.

Tabela 1. Javni rashodi za dugotrajnu negu za stare (% BDP) u dve zemlje EU i u Srbiji

y . Palijativna
. Ukupno Novcane Usluge u Domski
Zemlja izdvajanje naknade zajednici smestaj 2d r?\vesé\;ena
Nemacka 1,43 0,45 0,40 0,58 =
Austrija 1,63 0,83 0,47 0,34 -
Srbija 0,51 0,36 0,03 0,05 0,07
Prosek EU27 1,84 0,52 0,53 0,80 -

Kao Sto se iz tabele vidi, ukupna izdvajanja za dugotrajnu negu za stare su u Srbiji znatno niza, posebno
za izdvajanja za usluge u zajednici, gde su ona vise nego desetostruko niza. Za razvoj usluga u zajednici
manje novca iz BDP-a izdvajaju samo Litvanija i Madarska (po 0,01% BDP-a).

Podaci za izdvajanja u Nemackoj i Austriji” su za 2010., a u Srbiji za 2011. godinu, prema preliminarnoj
proceni Gordane Matkovic¢ iz Centra za liberalno demokratske studije.

6 Izvod iz Politike starenja UNECE br. 7, jul 2010, str. 3, http://www.zavodsz.gov.rs/PDF/oblast-starenja/politi-
ka-starenja/7%20-%20politika%20starenja.pdf (pregledano 19.avgusta 2014)

7 Economic Papers 469: Long-term care: need, use and expenditure in the EU-27, European Commission, novembar
2012, str. 15
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Tabela 2. Obuhvat starijih od 65 godina institucionalnim smestajem i uslugama u zajednici

Zemlja % stanovnika 65+ % 65+ u instituciji % 65+ usluge u zajednici
Nemacka 20,60 (2012) 38|76
Austrija 17,30 (2010) 4,0 | 14,4 (sa nov¢. davanjima)
Srbija 17,40 (2011) 1,0(1,2
OECD prosek 15,00 (2010) 40|79

| u pogledu obuhvata korisnika starijih od 65 godina, kako institucionalnim smestajem, tako i uslugama
u zajednici, Srbija stoji slabije u odnosu na navedene zemlje, a na zacelju je i u odnosu na druge evropske

zemlje®.

Tako, npr., na institucionalnom smestaju, najvise korisnika starijih od 65 godina ima na Islandu (8,3%), a
manje nego u Srbiji ih je u Poljskoj (1%), Litvaniji (0,8%), Grckoj (0,6%), Rumuniji (0,5%), Turskoj (0,5%) i

Makedoniji (0,2%).

Najveci obuhvat uslugama u zajednici starijih od 65 godina je u Holandiji (21%), a manji nego u Srbiji
jedino je u Litvaniji (0,6%) i u Rumuniji (0,3%).

-
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8 Long-Term Care for the Elderly - Provisions and Provider in 33 Eauropant countries, EU 2012, dostupno preko http://

ec.europa.eu/justice/gender-equality/files/elderly_care_en.pdf (pristupljeno 18.avgust 2014), str. 71 i 73.




5.1 Sistem dugotrajne nege starijih u Nemackoj

U Nemackoj zivi oko 80,5 miliona stanovnika a po udelu stanovnistva starog 65 i vise godina u ukup-
noj populaciji, Nemacka se nalazi na drugom mestu u Evropi, odmah iza Italije, sa udelom od 20,6%°
u 2012. godini. Velika paznja se otuda poklanja programima namenjenim dugotrajnoj nezi starijih. Mi
¢emo ovde preneti teme grupa projekata o demenciji koji se kod njih razvijaju.

Grupa projekata o demenciji — Nemacka?

U okviru nege u ustanovama za smestaj, Savezno Ministarstvo zdravlja Nemacke je imalo pose-
ban fokus na dugotrajnu negu pacijenata koji boluju od demencije. U cilju daljeg unapredenja
kvaliteta Zivota osoba koje pate od demencije, pokrenut je program finansiran iz budZeta drzave,
a koji je za cilj imao identifikaciju potojecih struktura i mogucnosti nege; prevazilazenje deficita
koji se odnose na sprovodenje medicinske i zdravstvene zastite pacijenata koji pate od demencije;
i sticanje specifi¢nih kvalifikacija za osobe koje su uklju¢ene i negu osoba koje pate od demencije.
Iz ovog razloga je organizovano ispitivanje, sastanak eksperata i zasedanje relevantnih institucija,
grupa za lobiranje, nevladinih organizacija i saveznih i drzavnih ministarstava. Posebna paznja je
bila posvecena promociji 29 projekata, za koje je predlozena finansijska podrska i koji su u vezi sa
nekom od sledecih tema:

Tema 1: Efektivnost terapije i nege

Praznine u znanju o upotrebi nefarmakoloske terapije i o konsultacijama i merama nege o pacijen-
tima koji pate od demencije ¢e biti popunjene.

Tema 2: Evaluacija struktura nege

Povecace se nivo znanja o tome kako se mogu osmisliti strukture nege osoba koje pate od demen-
cije, a koje ce biti saradljive i medusobno povezane. Ukljucivanjem razli¢itih profesija i institucija,
moZze se ostvariti efikasna i nega orjentisana ka potrebama pacijenata koji pate od demencije.

Tema 3: Obezbedivanje dokazanog pruZanja nege

Propusti u sprovodenju smernica i preporuka u zdravstvenoj nezi pacijenata koji pate od demen-
cije ¢e biti otklonjeni.

Tema 4: Evaluacija i razvoj vestina koje sprovodi specificna ciljina grupa negovatelja

Ovo ukljucuje unapredenije specifi¢nih vestina ciljne grupe negovatelja, a koje se ticu nege, pomoci
i konsultovanja pacijenata koji pate od demencije, i diseminaciju uspesnih mera u praksi. Cilj je
ispitati postojece vestine negovatelja i nau¢no analizirati uticaj mera usmerenih na unapredenje
tih vestina na stanje pacijenta.

Koji sve servisi za starije postoje u Minhenu ?

Pored primera podrske projektima sa drzavnog nivoa namenjenih osobama koje pate od demencije,
naveS¢emo i primer nemackog grada Minhena, da bi se videlo 3ta lokalna zajednica ¢ini i kakvu po-
nudu servisa i usluga za starije obezbeduje, ukljuCujudi i servise za osobe sa demencijom i njihove
negovatelje.

Minhen je grad sa 1.378 hiljada stanovnika (nes$to manji od Beograda sa slic(nom starosnom strukturom
stanovnistva). Sa sajta smo skinuli Informativnu brosuru za osobe koje neguju ¢lanove svoje familije
objavljenu u Minhenu maja 2012.godine.’ Ovde prenosimo sadrzaj ove broSure koja ima 56 strana.

9 http://epp.eurostat.ec.europa.eu/statistics_explained/index.php/File:Population_age_structure by major
age_groups,_2002_and_2012_%28%25_of_the_total_population%29_YB14.png (pregled 26. avgust 2014.)
10 skinuto sa sajta http://www.muenchen.info/soz/pub/pdf/305_information_beratung_pflegende_ange-

hoerige_serbisch.pdf (pregled 19.avgust 2014)
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Informacije i savetovanje (strana 4 do 36):

Servisni centri za starije osobe (32 sa kontakt podacima)
Poverenik invalida Grada Minhena

SavetovaliSta za starije osobe i njihovu rodbinu (5 savetovalista ukljucujuci i jedno
specijalizovano za demenciju i rodbinu koja neguje)

Mesto za zalbe kod problema oko nege starijih osoba

Pravni zastupnici (12 udruzenja koja su teritorijalno rasporedena)

Mesta specijalizovana za kuéno zbrinjavanje

Stru¢na mesta za osobe koje neguju ¢lanove familije (8 udruzenja na 11 lokacija)
Nadzor ustanova za negu i invalde-Razvoj kvaliteta i nadzor

Finansijske pomodi (6 ustanova)

Gerontopsihijatriske usluge i ostale ponude

Geronotopsihijatriske sluzbe nude besplatno savetovanje, pomo¢ i podrsku za osobe stari-
je od 60 godina koje imaju dusevne i psihicke probleme, pate od bolesti zavisnosti ili im je
potrebna pomo¢ posle boravka u psihijatrijskoj klinici. Saveovanje i podrsku dobijaju osobe
koje su zabrinute za sobstveno psihi¢ko zdravlje ili za zdravlje svojih rodaka, suseda ili poz-
nanika. Ku¢ne posete su po dogovoru moguce a praktikuje se i saradnja sa ku¢nim lekarima,
sluzbama za negu, (polu) stacionarnim ustanovama i lokalnom socijalnom sluzbom u soci-
jalnim ustanovama. U Minhenu postoje Cetri gerontopsihijatrijske sluzbe Cija nadleznost je
podeljena po gradskim kvartovima.

Zdravstvena radnja — informacije o zdravstvenom osiguranju i politikama...

Udruzenja za pruzanje podrske obolelelima u njihovim zadnjim danima/satima zivota
(hospisi - 5)

Starije osobe sa migracionom pozadinom (2)
Minhenska berza nege

Palijativha medicina

Poverenik za negu i SOS telefon za negu

Osiguranici kojima je opsta nega potrebna u vecoj meri (npr. oboleli od demencije) - 5
udruzenja

Osiguranja za negu

Pravna preventiva - Punomo¢ i odluke
Savetodavno telo za starije osobe
Socijalne ustanove (13 ustanova)

Potpuna stacionarna nega

Potpuna stacionarna nega




Ponude za rastereéenje osoba koje nequju ¢lanove svoje familije (Strana 37 do 46):

e Ponude za obolele od demencije

e Grupe za brigu 0 osobama obolelim od demencije (3 grupe)

e Dobrovoljne pomod¢i (5 udruzenja)

e Pomoc¢ udomacinstvu (7 udruzenja)

e Kratkoro¢na nega (3 udruzenja)

e Uzajamna pomo¢ medu susedima (5 udruzenja)

e Program gradske pomoci pomagacima

¢ Dnevno zbrinjavanje osoba obolelih od demencije (5 servisnih centara)
e Dnevna nega (10 pruzalaca na 12 lokacija)

e Zamena za vreme odmora, bolesti ili spre¢enosti

Kursevi za osobe koje nequju ¢lanove svoje familije (Strane 47 i 48) — 5 pruZalaca

Grupe za samopomoc (Strana 49)

5.2 Sistem dugotrajne nege starijih u Austriji

Navodimo i primer Austrije jer se radi o zemlji sa priblizno istim brojem stanovnika i udelom starijih u
ukupnoj populaciji, kao sto je to slucaj i u Srbiji. U 2007.godini, imali su 8,3 miliona stanovnika, od kojih je
17,3% osoba starijih od 65 godina.* U Srbiji je, po Popisu iz 2011. godine zivelo 7,2 miliona stanovnika od
kojih 17,4% onih sa 65 i vise godina. Udeo stanovnika starijih od 80 godina je nesto veci u Austriji, nego
sto je u Srbiji (4,5% prema 3,59%). Kod njih, kao i kod nas, ocekuje se jos vece povecanje udela starijih u
buducnosti.

U Austriji 464.315 osoba starih 65 i vise godina (32%) ima potrebu za pomoci pri najmanje jednoj od
dnevnih aktivnosti (SHARE database, wave 2, 2006), za razliku od nas, gde tu potrebu ima svaka peta
osoba sa 65 i vise godina (20%), po dostupnim istrazivanjima. U Asutriji, 0 oko 80% svih osoba kojima je
potrebna nega, raCuna vode rodaci, kod kuce. Kod nas u Srbiji taj procenat je znatno veci — oko 95%.

U Austriji ne postoji nacionalna definicija “potrebe za negom’, kao sto ne postoji ni u Srbiji. | kod njih
postoji sistem novcanih dodataka za negu iz saveznog budzeta, kao $to postoji i kod nas i servisi/usluge
na nivou lokalnih zajednica.

U Austriji, priblizno 5% osoba u svojim kasnim 60-im primaju dodatak za negu, dok se broj primalaca
drasti¢no povecava kod onih sa 80 i vise godina (40% muskaraca i 57% Zena). Osim dodataka iz saveznog
budzeta, postoje i dodaci iz provincijskih budzeta. U Srbiji, takode, oko 5% populacije sa 65 i vise godina
koristi nov€anu naknadu za pomoc¢ i negu, a svega 11% populacije starije od 80 godina.

11 Monika Riedel and Markus Kraus, The Long-Term Care System for the Elderly in Austria, ENEPRI Research Report
No. 69, Contribution to WP1 of the ANCIEN Project, May 2010, str. 10



Kada su u pitanju servisi dugotrajne nege, Austrijski sistem razlikuje dva glavna tipa socijalnih usluga:'

- usluge institucionalne nege, koje uglavnom obezbeduju provincije i opstine ili religijske i druge
neprofitne organizacije. Ove usluge obi¢no uklju¢uju negu u domovima, dnevnim i no¢nim centrima.
Za usluge institucionalnog smestaja, izdvojili su 0,34% BDP-a u 2010. godini. U domovima za penzionere
koji se ubrzano zamenjuju domovima za negu, boravi 4% populacije 65 plus, a 18% populacije 85 plus.

[
- usluge u kuéi, koje prvenstveno obezbeduju neprofitne organizacije kao sto su Caritas, Hilfswerk, Crveni

krstiVolkshilfe. lzmedu ostalog, ovo uklju¢uje ku¢nu negu, ku¢nu medicinsku negu, mobilne terapeutske
sluzbe, obroke na tockovima, usluge prevoza, ¢is¢enja kuce, pranja vesa i pomo¢ vikendom.

Osim toga, usluge/podrska su dostupne neformalnim przaocima nege, ukljucujudi i sledece:

e finansijsku podrsku za doprinose za penziono osiguranje (Beglinstigte Selbst- /Weiterversi-
cherung in der Pensionsversicherung), ija suma namenjena negovatelju zavisi od nivoa dodatka za
dugoroc¢nu negu koji prima osoba o kojoj on/ona brine. Najmanje nivo 4 je potreban da bi nego-
vatelj primao finansijsku podrsku.

Od 2009.godine, postoji mogucnost da drzava pokrije kompletne doprinose;

e finansijska podrska za predah negu (Ersatzpflege), koja je priviemena, ograni¢ena finansijska
podrska/dodatak za neformalne negovatelje, namenjena finansiranju predah nege i

¢ sistem porodi¢nog odsustva radi nege (Familienhospizkarenz), sistem koji omogucuje neformal-
nom pruzaocu nege da uzme odsustvo ili promeni posao ili broj radnih sati da bi brinuo o bliskim
rodacima u terminalnoj fazi bolesti. Ograniceno je na period od 6 meseci za svaki od slu¢ajeva.

¢ Poluinstitucionalna nega - U vedini provincija postoje i kapaciteti za kratkoro¢nu instituciona-
Inu negu (predah smestaj) da bi se omoguélo neformalnim negovateljima odmor od duznosti
i omogucila kratkoro¢na profesionalna nega bolesnima nakon ozbiljnije bolesti ili akutna nega.
Neke provincije imaju posebna mesta predvidena za kratkoro¢nu negu, dok drugi koriste prazne
krevete predvidene za dugoro¢nu negu.

Kada je u pitanju dnevna/noéna nega, dnevni centri su dostupni u glavnhom samo u urban-
im podruc¢jima s obzirom na to da prevoz i niska traznja rezultiraju u ozbiljnim finansijskim
ogranicenjima za korisnike iz ruralnih podru¢ja. Postoje specijalizovane usluge za obolele od de-
mencije. Neki centri za podrsku (samostalnom) Zivotu nude dodatnu osobu za dnevnu negu; ¢ini
se da je ovo prihvatljivo reSenje za sve. Neke institucije nude mogucnost da se no¢ provede u in-
stituciji a dan u privatnom stanu, zato $to se neki seniori na taj nacin osecaju sigurnije. Ne postoje
nacionalne statistike o dnevnoj ili no¢noj nezi.

5.3 Sistem dugotrajne nege u Srbiji

Kao i u drugim evropskim zemljama, i u Srbiji najveci broj onih kojima je potrebna dugotrajna nega se
oslanjaju na podrsku porodice i/ili rodaka i prijatelja. Drzava obezbeduje podrsku za oko 62.000 starijih
putem novcanih dodataka za pomoc i negu (priblizno 5%).

Usluge institucionalne nege obezbeduje 40 drzavnih ustanova socijalne zastite za smestaj odraslih i
starijih koje imaju kapacitete od nepunih 9.000 mesta. Prema Sintetizovanom izvestaju o radu ustanova
za smestaj odraslih i starijih u Srbiji za 2012.godinu, od strane Republi¢kog zavoda za socijalnu zastitu,
u ustanovama za smestaj, usluge je koristilo ukupno 11.637 korisnika, od kojih 9.825 onih sa 65 i vise
godina. Kapaciteti u drzavnim domovima pokrivaju samo 0,7% populacije starih sa 65 i vise godina.

12 Monika Riedel and Markus Kraus, The Long-Term Care System for the Elderly in Austria, ENEPRI Research Report
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U drzavnim ustanovama, vise od 15% korisnika bili su oni koji su mladi od 65 godina. Kod 40% od uku-
pnog broja korisnika utvrdene su promene u mentalnom zdravlju. Nisu navedeni podaci o broju onih
korisnika koji pate od demencije ili imaju simptome demencije. Prema Izvestaju o monitoringu ljudskih
prava starijih na rezidencijalnom smestaju u Srbiji"* oko 15% korisnika drzavnih domova su oni sa dijag-
nostikovanom demencijom. Treba napomenuti da svi drzavni domovi ne primaju dementne korisnike na
smestaj, mada je pritisak za njihov smestaj sve vedi.

Pored drzavnih domova, u Srbiji funkcioniSe i oko 100 registrovanih, privatnih domova za stare sa
smestajnim kapacitetima od oko 3.000 mesta. Jo$ uvek ne postoje pouzdani podaci o ukupnom broju
korisnika ovih domova jer oni ranije nisu bili u obavezi da svoje godisnje izvesStaje o radu dostavljaju
Ministarstvu. Tek nakon licenciranja, ciji proces je u toku, bi¢e u obavezi da to ¢ine. Prema Izvestaju sa
Amity monitoringa ljudskih prava iz 2013.godine, vise od 50% svih korisnika privatnih domova su oni sa
demencijom. Upravo zbog velike potrebe za smestajem dementnih korisnika, otvaraju se mnogi ilegalni
domovi za stare koji funkcionisu u ,sivoj zoni”, bez dozvole Ministarstva rada, zaposljavanja, borackih i
socijalnih pitanja.

U Beogradu, gde zivi nesto vise od 270 hiljada ljudi starih 65 i vise godina, u drzavnim domovima za
smestaj (Gerontoloski centar (GC) Beograd sa 4 radne jedinice, GC Mladenovac i GC Obrenovac), kapa-
citeti su 1.830 mesta za odrasle i starije."* U privatnim, registrovanim domovima u Beogradu (74 doma),
smestajni kapaciteti su 2.200 mesta. Dakle, drzavni domovi imaju kapacitet za 0,57% starijih, a privatni za
oko 0,81% starijih.

| u beogradskim privatnim domovima, u nedostatku servisa podrske za dementne za Zivot u lokalnoj
zajednici, je znatno vise korisnika sa demencijom. Treba imati u vidu da za smestaj u privatne domove
ne postoji participacija drzave, ve¢ korisnik ili njegov staratelj placaju punu, ekonomsku cenu, pa stoga
privatni domovi nisu dostupni za sve one koji za njima imaju potrebu.

Dnevne usluge u zajednici razvijaju i za njih su odgovorne lokalne samouprave. Najrazvijenija od tih
usluga je usluga pomodi u kucdi koja je funkcionisala u 122 opstine u 2012.godini, a pokrivala je 15.563
korisnika, medu kojima su 14.635 oni sa 65 i vise godina (1,2% populacije starijih).

Dnevni centri za dementne osobe u Srbiji postoje u:

e Novom Sadu, postoji Dnevni boravak za dementne sa savetovalistem za negovatelje, koji vodi
UdruzZenje gradana Alchajmer, uz finansijsku podrsku Grada Novog Sada i Pokrajinskog sekretari-
jata za zdravstvo, socijalnu politiku i demografiju,

e Subotici, Dnevni centar je otvoren maja 2012. godine pri Gerontoloskom centru Subotica, a pri
istom funkcionise i Savetovaliste za porodice dementnih osoba.

e Pancevu, Dnevni boravak za dementne, invalidne i hroni¢no obolele osobe, otvoren zvani¢no
u julu 2014. godine pri Gerontoloskom centru u Pancevu. Kapcitet je za 15 osoba. Finansijsku
podrsku za otvaranje i opremanje Dnevnog boravka pruzio je Pokrajinski sekretarijat za zdravst-
vo, socijalnu politiku i demografiju. Do kraja avgusta 2014. godine nisu imali korisnike.

e NiSu, Dnevni centar je zvani¢no otvoren u junu 2014. godine, pri GerontoloSkom centru Nis, za
dnevnu negu 25 osoba iz lokalne zajednice. Sredstva za opremanje obezbedili su Vlada Sjedin-
jenih Americkih drzava i Grad Nis. Do kraja avgusta 2014. godine nisu poceli da primaju korisnike.

13 NadeZzda Satari¢, Aleksandra Mili¢evi¢ Kalasic¢ i Tanja Ignjatovi¢, Obespravijeni iz neznanja — IzveStaj o monitoringu
ljudskih prava starijih na rezidencijalnom smestaju u Srbii, Septembar 2013, Beograd, str. 49
14 Nakon poplava u maju 2014. godine, Gerontoloski centar Obrenovac, ¢iji je kapacitet 340, je zatvoren, a njegovi ko-

risnici su privremeno raseljeni u druge beogradske domove i domove u Srbiji.



5.4. Dnevne usluge dugotrajne nege i podrske starijima u Beogradu

Resavanjem problema dementnih starijih osoba u Beogradu, drzava se bavi na nacin da je u okviru ka-
paciteta institucionalog smestaja za odrasla i stara lica u Domu na Bezanijskoj kosi obezbedila i posebno
odelenje za smestaj dementnih starijih osoba. Kapaciteti ovog odelenja su nedovoljni i uvek su popun-
jeni tako da je veoma tesko dobiti mesto za smestaj starog. U vecini od 80 privatnih domova za starije u
Beogradu, takode, postoji mogucnost smestaja i dementnih starijih lica.

Od servisa u lokalnoj zajednici u Beogradu funkcionise:

Servis pomodi u kudi za oko 2.100 starih koji realizuje Gerontoloski centar Beograd. Maniji broj tih
korisnika su oni sa pocetnim oblicima demencije (socijalna zastita). Ovaj servis funkcionise na 14
gradskih opstina. Usluga od strane geronto domacica se obezbeduje 2h dnevno, radnim danom
od ponedeljka do petka.

Servis dnevnih centrara i klubova (20) funkcionise u 12 gradskih opstina, a usluge koristi 8.000
starijih. Pravo na usluge dnevnih centara i klubova imaju penzioneri, stariji od 55 godina, socijalno
adaptibilni i bez drustveno negativnih navika u ponasanju.'?

Servis za medicinsku pomo¢ u kuci za oko 1.500 starijih koji realizuje Gradski zavod za geron-
tologiju i palijativno zbrinjavanje (zdravstvena zastita). Odredeni broj korisnika Gradskog zavoda
su i oni sa demencijom

Od pre godinu dana postoji privatni Dnevni boravak za stara lica sa demencijom na dve lo-
kacije. Jedna na Vracaru, a druga na Novom Beogradu.'

U okviru Klinike za neurologiju Klinickog centra Srbije, postoje Centar za poremecaje pamcenja
i demencije i Odsek za biheivioralnu neurologiju i neuropsihologiju. Centar se bavi problema-
tikom poremecaja pamcenja i demencija, sa ciljem rane dijagnostike i ranog zapocinjanja tera-
pije pacijenata sa poremecajima pamcenja i drugih kognitivno bihejvioralnih izmena, kao i rane
dijagnostike i le¢enja demencija. Funkcionise ambulantno, pregledi se organizuju preko sistema
dnevne bolnice, odnsno pregledi se zakazuju u odredeno vreme po pozivu osoblja. Odsek je na-
menjen dijagnostici, leCenju i pracenju osoba sa poremecajima kognicije, ponasanja i afekata iza-
zanih mozdanim ostecenjima. Obuhvaceni su poremecaji kao sto su demencije, blagi kogniitivni
poremecaji, traumatske ozlede mozga i druge. Rad je zasnovan na abulantnoj dijagnostici i tret-
manu u Dnevnoj bolnici klinike. GodiSnje se pregleda ambulantno i tretira u Dnevnoj bolnici vise
od 1.000 bolesnika i obavi vise od 300 neuropsiholoskih testiranja.'”

Volonterski servisi, koje organizuju lokalne samouprave Zvezdare, Starog grada i Novog Beo-
grada. Medu korisnicima usluga je maniji broj onih sa pocetnim znacima demencije.

Organizacije civilnog drustva projektno pruzaju usluge i starijim licima (samoorganizovane
grupe, klubovi, pomo¢ u kui...), ali ove usluge nemaiju trajni karakter.
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http://www.ugcb.rs/sr/o-nama/dnevni-centri-i-klubovi, pregledano 20.avgusta 2014.g.
Informacija preuzeta sa sajta www.dnevniboravakzastare.rs, pregled 06.decembar2013. godine.
Informacija preuzeta sa sajta http://neurologija.bg.ac.rs/, pregled 06.decembar 2013. godine.
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6. Rezultati anketnog Istrazivanja u Beogradu

6.1 Osnovne informacije o dementnim osobama i njihovim negovateljima

Starost i pol dementnih osoba

Strucnjaci kazu da medu faktorima koji nisu podlozni korekciji dominira starost, to jest da je starost na-
jbitniji faktor rizika u razvoju demencije'®. Otuda ne iznendjuje nalaz i ovog Istrazivanja da je najveci broj
dementnih osoba iz uzorka upravo iz ciljne grupe starijih osoba.

Dementne osobe (120 njih) iz uzorka za anketno istrazivanje su starostiizmedu 59 i 104 godine. Najmlada
osoba je muskarac, a najstarija Zena. Svega 5% obolelih osoba iz uzorka su mladi od 65 godina i medu nji-
ma je vecina muskaraca. Najveci broj dementnih osoba su uzrasta izmedu 70 i 85 godina (57%) i stariji od
85 godina (34%). Primetili smo da u uzorku kod obolelih osoba sa povecanjem godina starosti, povecava
se i udeo Zena. Tako, kod mladih od 65 godina, medu obolelima su 2 muskarca u odnosu na 1 Zenu, a
kod onih uzrasta od 70 do 85 godina, 1 muskarac na 2 Zene, dok je u uzrasnoj grupi obolelih 85+, jedan
muskarac na 3 zene.

Kako stru¢njaci navode, u Nacionalnom vodi¢u dobre klinicke prakse, “nesto veca predominacija zenskog
pola najverovatnije se moze objasniti generalno duzim zZivotnim vekom Zena” U nasem uzorku za
Istrazivanje, bilo je 67% zena obolelih od demencije.

Sve obolele osobe iz uzorka su sa dijagnostikovanom demencijom. Vise od polovine dementnih osoba o
kojima ispitanici brinu, zive sa dijagnostikovanom demencijom duze od 3 godine.

Grafikon 1. Koliko dugo osoba pati od demencije?
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Demencija je dugoro¢na bolest koja ne stvara probleme samo osobama koje od nje pate, ve¢ i najblizim
srodnicima, pred kojima je izazov u organizovanju potrebne podrike i nege bolesnom ¢lanu, pa i
drustvenoj zajednici. Posebno je veliki izazov suociti se sa demencijom, a ziveti sam u domacinstvu. Svaka
peta osoba iz uzorka koja pati od demencije, Zivi sama (20,83%). Ipak, najveci broj dementnih osoba Zivi
u istom stanu/kuci/domacinstvu sa negovateljom/ispitanikom u Istrazivanju. Neki su bili primorani da
spajaju domacinstva sa domacinstvom srodnika/negovatelja, upravo zbog nege koja im je u kontinuitetu
potrebna.

18 Nacionalni vodi¢ dobre klinicke prakse — Alchajmerova bolest, Klinicki vodi¢ 18/13, Institut za javno zdravlje Sr-
bije, Beograd 2013, str. 12



Ostvarena prava

Nijedno od prava koje bi eventualno mogle da ostvare dementne osobe po osnovu zdravstvenog osigu-
ranja i socijalne zastite, nije ostvarilo vise od 60% njih iz uzorka. Neki srodnici su pokusavali da ostvare
prava za svoje bolesne ¢lanove na novcani dodatak za tudu negu i pomog, ali kako kazu, nisu uspeli jer su
kriterijumi veoma visoko postavljeni. Kada je u pitanju servis pomoci u kuci iz socijalne zastite, takode, su
pojedini srodnici rekli da su pokusali da ukljuce svog bolesnog ¢lana, ali kriterijum je da moze da koristi
servis samo pod uslovom ukoliko stara osoba Zivi sama.

Evo koja prava i usluge dementne osobe koriste:
¢ Novcani dodatak za tudu negu i pomo¢ - 34%
e Uvecani novc¢ani dodatak za tudu negu i pomoc¢ - 2%

e Servis pomodi u kudi, koji organizuje Gerontolo3ki centar Beograd - 10% (uslov za ostvarivanje
ovog prava je da Zivi sama u stanu).

e Servis medicinske nege u kuci, koji organizuje Gradski zavod za gerontologiju i palijativno zbrin-
javanje — 39%

Usluge patronazne sluzbe Doma zdravlja - 8%

Ni jedno od ovih prava - 60%

Negovatelji dementnih osoba

Negovatelji dementnih osoba su naj¢escée ¢lanovi porodice, deca i supruznik, odnosno partner ili snahe.
Postoji znacajna predominantnost Zena medu negovateljima (79% njih). Iskustva drugih zemalja po ovom
parametru su dosta razli¢ita. Vise od 80% Zena medu neformalnim negovateljima je zabelezeno u Luksem-
burgu, Spaniji i Danskoj. U Slovackoj, Portugalu, Italiji i Finskoj, izmedu 75 i 80% negovatelja ¢ine Zene."

Tek svaki peti neformalni negovatelj (¢lan porodice) je mladi od 50 godina, dok je najveci broj njih uzrasta
izmedu 50 i 65 godina (42%). Nije zanemarljiv broj ni onih koji su stariji od 65 godina (39%). Najstariji
medu negovateljima je supruznik starosti 90 godina.

Radni status negovatelja - vecina negovatelja su penzioneri.

Grafikon 2. Radni status negovatelja
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Svaki Cetvrti negovatelj je zaposlen. Za zaposlene je veliki izazov uskladiti svoje obaveze na posluione oko
nege dementnog ¢lana. Nemaju mogucnosti da rade skraceno radno vreme ili da smene prilagodavaju
prema potrebama obolelog ¢lana. Dodatni je problem 5to bolovanje mogu da dobiju samo povremeno
i to u trajanju do 7 dana.

NiSta manji izazov nije ni za penzionere koji uglavnhom neguju svoje supruznike iz razloga 5to su i oni sve
stariji, sa sve ugrozenijim licnim zdravljem i sa smanjenim fizi¢kim li¢nim resursima. Neki od njih su otisli
u penziju mozda i pre zeljenog vremena, uglavnom su to zene, da bi se posvetile negovanju obolelog
¢lana u kudi. Sa druge strane, muskarci ¢eSce ostaju da rade duze ili i nakon penzionisanja kako bi zaradili
dodatni novac koji im je potreban za izdatke oko bolesnog ¢lana.

Grafikon 3. Koliko sati jeVas dnevni angaZzman u nezi dementne osobe?
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Najveci broj negovatelja (91%) 7 dana u nedelji 365 dana u godini je angazovano u nezi dementne osobe.
Svaki drugi dan je angazovano 5% njih i jos 5% njih 2 puta nedeljno, jer su se tako organizovali da dele
posao po danima sa ostalim srodnicima.

U negovanju dementne osobe ucestvuju samo ¢lanovi uze porodice u 73% slucajeva, dok svaka Cetvrta
porodica angazuje i privatni servis/pla¢enu osobu koja ucestvuje u negovanju dementnog ¢lana. U 10%
slucajeva, u negovanje se ukljucuju i srodnici. Na podrsku i od strane drzavnih servisa oslanja se oko 40%
njih.

6.2. Negativan efekat negovanja obolelih od demencije na zdravlje pruzaoca nege

Negovanje ovih osoba je fizi¢ki i emotivno naporno, a i viemenom i ekonomski iscrpljuju¢e. Negovanje
stare osobe sa demencijom je teze nego kada se radi o osobi sa somatskom (fizickom) boles¢u. Kada neko
iz familije dugo vodi brigu o svojoj dragoj osobi i ¢lanu porodice, vremenom se ¢esto i sam razboleva.

Negovatelji su dva do tri puta skloniji da postanu depresivni od drugih ljudi; simptomi depresije prisutni
su ¢ak u 70 odsto slucajeva. Oni ostaju depresivni i dugo posle smrti osobe o kojoj su brinuli.




Negovatelji, dakako, i fizi¢ki obolevaju, ali u manjem obimu: uglavnom im opada imunitet, $to moze da
potraje i Cetiri godine po prestanku nege; Ceste su respiratorne infekcije, smanjen je odgovor na vakcinu
protiv gripa i sporije zarastaju rane.

Kod Zena koje neguju svoje bliznje obolele od demencije ¢esto se javlja visok krvni pritisak, kao i nivo
masti u krvi u osoba koje imaju problem s kontrolom besa i razvijaju strategiju izbegavanja, odnosno
sveukupno se povecava rizik za razvoj kardiovaskularnih bolesti. PruZzaoci nege nedovoljno paznje pokla-
njaju svom zivotnom stilu, jer se malo rekreiraju, skloni su da zloupotrebljavaju lekove za smirenje, manje
spavaju.

Porodice kao najstresnije momente u nezi obolelog od demencije navode iznenada nastale ili dugotrajne
probleme u ponasanju: depresiju, agitaciju, lutanja, koja zahtevaju neprestani nadzor, a i saznanje da se
voljena osoba drasti¢no menja, odnosno da gubi svoju licnost, kao i ve¢ pomenut nedostatak mogucnosti
komunikacije, fizickog iscrpljivanja i organizacije zbrinjavanja pacijenta. Biti svedok psihickog propadan-
ja, patnje i umiranja bliske osobe obolele od demencije je jedno od najtraumati¢nijih iskustava, koje po-
rodice rado podele sa lekarom i tu prakti¢no i oni postaju njegovi pacijenti. Sve to dovoljan je razlog da
procena stresa pruzaoca nege postane integralni deo zbrinjavanja pacijenata, sa jedne strane, a sa druge,
de se obezbede nedostajuci servisi u lokalnoj zajednici za podrsku neformalnim negovateljima.

Recima srodnika kako negovanje utice na licni Zivot negovatelja,clana porodice:

° ,Negativno i iscrpljujuce — fiziCki, psihicki i finansijski.“

° ,Generalno ,unistavajuce®, drugacije receno teSko, nepodnoSljivo.*“

° ,Ja sam se izgubila, uzasno se osecam, tesko, tuzno.*

° ,Stalna obaveza bez napretka, depresivno, fiziCka i psihiCka iscrpljenost.*

° ,Sve aktivnosti se planiraju prema dementnom ¢lanu i ne ostaje vremena za
niSta drugo sem posla i aktivnosti u domacinstvu.*

° ,Depresija, umor, zanemarivanje sopstvenog le¢enja, sna, druzenja, potreba...

° ,Nisam mogla da putujem na nedelju dana, pa kasnije ni na dva dana, pa kas-
nije ni na dnevni izlet, a to je ono §to mi najvise znaci.“

| kroz anketno istrazivanje a i u razgovorima putem dubinskih intervjua, srodnici su nam govorili o svojim
tesko¢ama i nerazumevanju okoline koje imaju u vezi sa stanjem bolesnog ¢lana. Cesto ih je sramota $to
moraju da zakljucaju dvoriste da bolesni ¢lan ne bi odlutao od kuce, a komsije koji bi im zakucali na vrata,
se Cude i ,pricaju svasta” ili Sto ga komsije vide kako ide bos, a on je zaboravio da obuje cipele kada je
izasao... Ovakvih ili sli¢nih prica je bilo kod svakog od pet sagovornika u dubinskim intervjuima.



Sta srodnicima najteze pada u dnevnom funkcionisanju obolelog ¢lana?

° ,Sto me majka ne prepoznaje i éesto me zove imenom svoje majke...“

o Sto mama Sesto ume da bude agresivna prema starijoj unuci, a ponekad i
prema meni, ponekad odbije da jede, da se presvuce...”

o Sto me otac po sto puta pita jedno isto...”

°  Zivot joj je bez seéanja... A toliko toga lepog je bilo.*

° ,Noc je najgora. Otac se obuce i krene iz kuce, a ja za njim, pa ga vucem
da se vrati kuci, pa kad naidemo na milicionera, otac me prijavijuje da ga
tu¢em i maltretiram...”

° ,Svake noci, kad odem u krevet, kazem sebi: Od sutra neces vikati na svog
oca... A sutra ponovo se iznerviram, ne znam S$ta ¢u i kako cu s njim i opet
viéem na njega: Sto si kupio to §to nam ne treba ili $to si zvao majstora da
kreci stan... Ne Zelim da ponizim svog oca, a vikom to ¢inim.*

6.3. Potreba porodica za dodatnom podrskom u nezi obolelog

Uloga porodice u podrsci obolelim starijim osobama je visestruka i veoma vazna i za same starije ljude i
za sisteme zastite (zdravstveni i socijalni) i za drustvenu zajednicu.

Bez porodi¢ne podrske, mnogi bolesni, stariji ljudi, a posebno oni koj pate od demencije, ne bi mogli da
Zive u svom stanu, gde su okruzeni licnim stvarima, poznatim ljudima i okruzenjem. Uz odgovarajucu
podrsku i negu kako od ¢lanova porodice, tako i onu stru¢nu iz sistema socijalne i zdravstvene zastite,
oni mogu dostojanstveno da Zive u svojoj kudi, stanu, lokalnoj zajednici... Ukoliko se to ne obezbedi,
povecavao bi se pritisak na, ionako nedovoljne, kapacitete ustanova za smestaj odraslih i starijih - domove.

Srodnici, u€esnici u anketnom istrazivanju i u dibinskim intervjuima, su isticali brojne probleme i izazove
sa kojima se njihove porodice suocavaju tokom negovanja i brige o obolelom ¢lanu. Pa tako navode da je
u nekim porodicama poremecena dinamika ranijeg uobic¢ajenog funkcionisanja porodice — zanemaruju
ne samo li¢ni socijalni zivot vec i socijalni zivot porodice. Drugi navode da u nekim slucajevima dolazii do
povecanja tenzija u porodici”, sto rezultira i poremecenim porodi¢nim odnosima. Materijalno iscrpljivan-
je, ne samo obolelog pojedinca, vec i ¢itave porodice je, takode, jedan od problema sa kojima se veoma
Cesto susrecu. Zapostavljanje poslovnih obaveza je primetno kod zaposlenih ¢lanova porodice...



Srodnici se suocavaju i sa brojnim nedoumicama, kao na primer:?°

Kako prihvatiti iznenadne manifestacije kod obolele osobe?
Kako se ponasati prema trec¢im licima a da ne povredite dostojanstvo dementne osobe?

Sta je deo uobrazilje dementne osobe, a $ta manifestacija neke druge bolesti? Koliko moZete
da verujete dementnoj osobi u njenoj proceni sopstvenih simptoma i stanja?

Sta dopusti osobi da radi, a $ta ne? Da li uraditi sam ili probati da joj se opet objasni?
Kako osigurati da dementna osoba bude bezbedna?

Kako zastiti sebe i dementnu osobu od sebe?

Otuda je porodicama neophodna podrska na vise nivoa kako bi se u duzem vremenskom periodu nos-
ile sa izazovima u negovanju dementnog ¢lana:

Potrebno im je osnazivanje za obavljanje uloge negovatelja — oni su ¢esto u svom probl-
emu sami. Ne znaju kome da se obrate za prave informacije, kako da reaguju u slu¢ajevima
neprilagodenog ponasanja najstarijih ¢lanova, kada da se obrate lekaru za pomo¢, kako da se
ophode sa komsijama i okruzenjem - redi ili ne da je njihov ukucanin oboleo od demencije?
Kako privoleti dragu osobu da se okupa ako ona to uporno nece, kako je ne povredivati time
$to u sopstvenoj nemocdi vicete na nju...

Zato im je neophodno savetovanje i obuke koje ¢e doprineti boljem kvalitetu nege i odnosa
sa obolelim ¢lanom.

Srodnici isticu da se negovatelji iz porodice Cesto suocavaju sa premorom, zbog bukvalnog
24-Casovnog angazmana oko bolesnog ¢lana. Kazu, oni koji imaju obezbedenu medicinsku
negu Zavoda za gerontologiju i palijativno zbrinjavanja, da im to veoma znacdi, ali da nije dovolj-
no.

Tesko je proceniti kome je teze, mladim negovateljima (uglavhom zene) koje imaju i druge
obaveze u porodici oko svoje dece ili u firmi, na poslu. Zale $to ne nailaze na razumevanje na
poslu, pa ne mogu da prilagodavaju poslovne obaveze sa obavezama nege, ne mogu da rade
skraceno, godisnji odmor koriste za negu obolele osobe, bolovanje mogu dobiti povremeno,
na nedelju dana.

Zato srodnici predlazu da se obezbede i servisi kratkoro¢nog smestaja obolelog ¢lana na 2-3
dana, na nedelju-dve dana, kako bi se oni za to vreme pozabavili sobom, svojim zdravljem,
odmorili i uradili neke druge vazne poslove.

Ne mali broj srodnika pored fizickog i mentalnog iscrpljivanja navodi i materijalno iscrpljivan-
je - finansijske probleme. Iznose koliko treba novca za lekove koji se doplacuju, koliko za
pelene kod onih kojima su potrebne, koliko za privatno angazovanje dodatne pomoci... Cak
i oni koji imaju ostvareno pravo na novcani dodatak za tudu negu i pomo¢ kazu da im je to
nedovoljno.

Otuda predlazu da se obezbede pelene na racun Republickog fonda za zdravstveno osigu-
ranje obolelima od demencije kojima su potrebne, kao i da se antidementni lekovi ucine fi-
nansijski dostupnijim.
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Rec¢ima srodnika:

° ,Potrebno je organizovati kurseve i grupe za medusobnu pomoc ili help
centar (konsultacije)”

° ,TeSko je gledati clana porodice kako mu je sve teZe i teZze, a nemati
nikakvu pomoc i podrsku, da se olak$a Zivot i njemu i porodici.”

° ,Tesko mi je Sto nemam kome da se obratim da mi kaZe Sta mogu da
ocCekujem I da me posavetuje.”

° ,...Ali znate $ta je bilo najstras'nk"e: Ja to nisam mogla da shvatim. Da jedna
tako givna, otmena Zena oboli. Nama je bilo straSno. Moraju da se edukuju
porodice...”

° ,Znacilo bi da gerontosestra vise puta dolazi u toku dana.“

° ,Da se dementnim osobama kao i starim licima zaista pomogne u
ostvarivanju zdravstvene zastite a ne da budu prepusteni sami sebi i u
mukama docCekaju kraj Zivota.*”

¢ ,Da se omoguci zbrinjavanje na nekoliko dana kako bi osoba koja nequje
dementnu osobu mogla da zavr$i i neke administrativne oslove sem licnih
zdravstvenih potreba...”

° ,Mislim da bi organizovanje ¢uvanja dementnog bolesnika 10 dana, nara-
vno uz placanje ba bi se osoba koja neguje mogla odmoriti i napuniti
,baterije“ za naredne mesece."

° ,Potrebno je kategorizovati funkcionalnu sposobnost pacijenata.”

o Sta da vam kaZem, ,to Je bolest”, smatram da bi trebalo bar bolesnike
osloboditi placanja i doplate lekova...”

°  ,Skupoca za sve Sto je potrebno za negu — pelene“




6.4. Potrebe za dnevnim centrima i sadrzaji usluga u njima

Srodnici koji imaju u porodici dementnog ¢lana, a koji su ucestvovali u istrazivanju su veoma pozitivho
reagovali na samu inicijativu pokretanja razvoja dnevnih centara u lokalnim zajednicama koji bi imali
funkciju pomodi ¢lanovima u nezi dementnog tokom dana. Vise od 80% ispitanika smatra da bi bilo veo-
ma korisno da postoji Dnevni centar i oni bi svoje bolesne ¢lanove ukljucili u iste.

Srodnike smo pitali i koje bi usluge Dnevni centar trebalo da obezbedi da bi doista pomogao i dementnoj
osobi i ¢lanovima porodice.

Grafikon 4: Koje usluge srodnici o¢ekuju od Dnevnog centra?
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Srodnici su ¢ak navodili i koje vrste konkretnih aktivnosti treba organizovati u Dnevnom centru, kao
npr. terapiju pevanjem - hor, jer kao kazu ,to vrlo pozitivno utice na obolele”, uvesti rad sa logopedom,
omoguditi dementnim osobama u Dnevnim centrima i kontakt sa ku¢nim ljubimcima.

Pitali smo srodnike i o njihovoj spremnosti da ucestvuju u placanju usluge i u kojoj meri bi mogli da
placaju. Kod dve trecine njih, odgovori su bili pozitivni.

Grafikon 5: U kojoj meri su srodnici spremni da ucestvuju u placanju usluge?
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Bilo je ¢ak i odgovora da svaku cenu bi pojedinci mogli da plate samo da dobiju uslugu da ne bi morali
svoga najblizeg da smestaju u instituciju.

Evo sta su srodnici rekli:

° ,Moj glavni motiv za buducnost je potraga za novim oblicima ovakvih usluga
kroz izgradnju Cak i privatnih centara, jer sam kao arhitekta jako upucena
u problem nedostatka kapaciteta za takvu nequ i stalnu negu pacijenata...”

° ,Samo bih se zahvalila na ideji i smatram da je odlicna i da je nasim porodi-
cama sa dementnim osobama prosto neophodan dnevni boravak.*“

° ,Na RTS-u 1 prikazivali su kako pacijenti u nekim severnim zemljama
Severne Evrope imaju terapije pevanjem — hor, i da to vrlo pozitivno utice na
obolele. Mislim da bi i kod nas mogle da postoje takve terapije ukoliko zazZivi
ovaj program. A nadam se da hoce jer nam je potrebno nesto ovako gde
oboleli i ¢lanovi porodice mogu zajedno da ucestvuju.“

° ,Predlazem da se dnevni centri uspostave na svakoj opStini.*“

°  ,Pozdravijam ideju, ali je loSe, neodgovorno (nehumano) Sto to nije ranije
sprovedeno u delo...”

Rezime sa konsultativnih sastanaka sa zdravstvenim radnicima

Lekari iz ustanova u saradnji sa kojima je realizovano anketno istrazivanje a sa kojima smo razgovarali
bili su jednoglasni kada je re¢ o obolelima od demencije i njihovim negovateljima. Smatraju da je veoma
vazna koordinacija aktivnosti sluzbi zdravstvene i socijalne zastite, jer ¢e se na taj nacin obezbediti sto
dostojanstveniji i kvalitetniji Zivot i obolele osobe i njegovih neformalnih negovatelja. Smatraju i da ove
dve sluzbe treba da obezbede podrsku zasnovanu na individualnoj proceni obolele osobe, na osnovu
njenih socijalnih i porodi¢nih okolnosti, kao i njenih potreba. Svi su bez razlike podrzali inicijativu i u
granicama svojih ovlas¢enja pomogli realizaciju istrazivanja.




Svih 12 ucesnika?' Konsultativnog sastanka sa stru¢njacima, uprilicenog 10. septembra 2014. godine,
sa namerom da im predstavimo preliminarne rezultate Istrazivanja i dobijemo dodatne sugestije, su se
slozili da, uprkos tome 3to uzorak za Istrazivanje nije bio veliki, vrednost Istrazivanja je znacajna. Istakli
su da je Istrazivanje kvalitetno uradeno i moze da posluzi kao “inicijalna kapisla” da se po pitanju razvoja
nedostajucih servisa podrske uradi vise i u Beogradu, kako bi se razvili i servisi, poput dnevnih centara za
osobe sa demencijom. Dali su i konkretne predloge kome se sve treba obratiti i inicirati potrebu za ser-
visima, da bi se ona razmatrala i usla u operativno planiranje za budzetiranje sredstava za 2015. godinu.

7. Zakljucci i preporuke

Analiza rezultata Istrazivanja, koja je uradena putem snimanja pravnog okvira za razvoj podrske dement-
nim osobama i stepena razvijenosti sistema dugotrajene nege, uklju€ujudii servise podrske dementnim
osobama i njihovim porodicama u Evropi i kod nas, zatim, putem ankete i dubinskih intervjua sa srod-
nicima osoba sa demencijom u Beogrardu, i putem konsultativnih razgovora sa stru¢njacima, upucuje na
sledece osnovne zakljucke:

Prvo, postojeci pravni okvir za dugotrajnu negu, pa i za servise podrske dementnim osobama, je Revidi-
rana evropska socijalna povelja, obavezuju¢i dokument Saveta Evrope, ¢iji Clan 23. regulise pravo starijih
lica na socijalnu zastitu. U Srbiji, okvir je i Zakon o socijalnoj zatiti, ¢iji Clan 40. predvida dnevne usluge u
zajednici (dnevni boravak, pomoc¢ u kuci i druge, koji podrzavaju boravak korisnika u porodici i neposred-
nom okruzenju). Obezbeduju ih lokalne zajednice.

Drugo, koncepti servisa podrske dementnim osobama su brojni i medusobno razliciti, u razli¢itim ev-
ropskim drzavama, a zajednicko svima je da nisu posebno izdvojeni, ve¢ su u sklopu sistema dugotrajne
nege. Dugotrajna nega podrazumeva Citav niz usluga, koje se pruzaju osobama sa smanjenom funkcio-
nalnom sposobnosc¢u, mentalne ili kognitivne prirode, a koje su, sledstveno toku, duze vremena zavisne
od tude pomoci u obavljanju osnovnih aktivnosti svakodnevnog zivota.

Trece, sve evropske zemlje se suocavaju sa izazovima kako obezbediti dovoljno novca u budzetima za
narastajuce potrebe, za razvoj usluga i servisa u lokalnim zajednicama za dugotrajnu negu. Prose¢na
izdvajanja u 2010. godini iz bruto drustvenog proizvoda (BDP) za servise u lokalnoj zajednici na nivou 27
zemalja EU bila su 0,53%. Ne postoje precizni pokazatelji o visini izdvajanja za ovu namenu u Srbiji, ali,
prema procenama, u 2011. godini, izdvajanja su bila 14 puta niZa od proseka EU (0,03% od BDP-a). Jedino
u Madarskoj i Estoniji, izdvajanja su bila niza nego u Srbiji i iznosila su po 0,01% BDP-a.

Cetvrto, potvrdeno je da i u Beogradu, gde je najrazvijenija infrastruktura zdravstvenih i socijalnih ser-
visa za dugotrajnu negu, dementne osobe i njihove porodice se suocavaju sa velikim izazovima. Pocev
od toga kako do¢i do prave informacije, kako pristupiti pravima koje osobe sa demencijom imaju, kako
organizovati 24-¢asovnu negu gde je to potrebno, kako pomiriti poslovne obaveze sa obavezama oko
dementnog ¢lana porodice, kako sac¢uvati uobicajenu dinamiku funkcionisanja porodice i dobre odnose
u njoj, kako sacuvati svoje zdravlje...

Peto, u Beogradu, drzavni sektor - lokalna samouprava, u svojoj Odluci o pravima i uslugama socijalne
zastite nema predvidene i dnevne centre za odrasla i starija lica sa demencijom, pa ih ona i ne razvija,
uprkos ¢injenici da u Beogradu zivi 270.000 lica sa 65 i vise godina, od kojih se, prema procenama kod 6
do 10% njih razvija demencija (16 do 27 hiljada lica), $to pogada, ne samo te ljude, vec i njihove porodice
i lokalnu zajednicu.

21 Spisak ucesnika je u Prilogu 3.




Sesto, dobra zdravstvena nega i drustvena briga o ljudima sa demencijom - od pre uspostavljanja dijag-
noze, pa do kraja njihovog Zivota, sustinski je aspekt dobrog kvaliteta Zivvota. To se postize kroz dobro fi-
nansirani sistem socijalne brige, koji nudi odgovarajuce usluge visokog kvaliteta, koje poboljSavaju Zivot
osoba sa demencijom.

Sedmo, 80% anketiranih srodnika dementnih osoba iz uzorka u Beogradu, smatra da bi postojanje i funk-
cionisnje Dnevnog centra za dementne osobe bilo od velike koristi i pomoci za njih. Ovo tim pre $to 60%
dementnih osoba iz uzorka u Beogradu nije uklju¢eno ni u jedan postojeci servis socijalne ili zdravst-
vene zastite (medicinske nege u kuci, usluge patronazne sluzbe doma zdravlja, usluge pomo¢ u kuci
Gerontoloskog centra Beograd, niti novéanog dodatka za pomo¢ i negu).

Osmo, viSe od tri Cetvrtine srodnika iz uzorka sasvim precizno je definisalo koje sadrzaje usluge u
Dnevnom centru treba organizovati: prevoz od stana do Dnevnog centra i nazad za 9 od 10 korisnika;
savetodavni rad sa ¢lanovima porodice za tri Cetvrtine porodica; kod tri Cetvrtine dementnih, asistenciju
pri uzimanju lekova, kontrolu pritiska..., obezbedivanje obroka i radnu i okupacionu terapiju.

Deveto, dve trecine anketiranih spremno je da ucestvuje u finansiranju usluga u Dnevnom centru za
svoje obolele ¢lanove. Za celodnevni boravak, 36% srodnika bi bilo u mogu¢nosti da plati do 5.000 dinara
mesecno, 15% srodnika bi platilo izmedu 5 i 10 hiljada dinara mesec¢no, 10% njih izmedu 10 15 hiljada i
jos 7% i preko toga. Oni koji su se izjasnili da ne bi placali, to iz razloga $to ne mogu da izdvoje novac za
tu namenu.

Deseto, srodnici su se mahom izjasnili da im je neophodno savetovanje i obuke neformalnih negovatel-
ja, koje ¢e doprineti boljem kvalitetu nege, odnosa sa obolelim ¢lanom i lokalnom zajednicom. Takode,
naglasavaju da bi im jako znacilo da se obezbede i servisi kratkoro¢nog smestaja obolelog ¢lana na 2-3
dana, na nedelju-dve dana kako bi oni predahnuli i pozavr3avali neke vazne poslove. Ne mali broj srod-
nika govori i o materijalnom iscrpljivanju i finansijskim problemima u koje upadaju a zbog obaveza u
negovanju i lecenju obolelog ¢lana. Moraju da kupuju pelene, za koje im treba 4-5.000 dinara mesecno, i
jos toliko za lekove koje doplacuju.

Navedeni zakljucci dobijeni ovim Istrazivanjem, dozvoljavaju nam da iznesemo sledece preporuke:

Nesporna je nuznost razvijanja efikasnih i ekonomi¢nih modela podrske dementnim osobama i
njihovim porodicama na nivou lokalne zajednice. Servisi treba da obuhvataju pakete obuke neformalnih
negovatelja, savetovanja, predah smestaje,... kako bi se $to viSe odlozila ili izbegla institucionalizacija.
Podrsku kroz navedene servise ovoj grupi osoba mogu pruzati drzavne i privatne organizacije i udruzenja
gradana. Nadleznost za uspostavljanje ovih servisa, koji bi se finansirali uz podrsku lokalnih zajednica, su
lokale samouprave.

Organi lokalne samouprave Grada Beograda treba prvo da izvrSe izmene i dopune Odluke o pravi-
ma iz socijalne zastite, na nacin da u prava na dnevne usluge u zajednici ukljuce i pravo na dnevne cen-
tre za starije osobe sa demencijom. Potom, da za 2015. godinu planiraju finansijska sredstva u budzetu
Grada Beograda za uspostavljanje dnevnog centra za osobe sa demencijom.

Na usluge u Dnevnom centru u Beogradu treba usmeravati, pre svega, obolele iz starackih
domacinstava, a prednost pri prijemu treba da imaju oni koji su siromasniji, a imaju tu potrebu.
Siromasnijima treba omoguciti da usluge koriste besplatno, dok drugi korisnici pak, treba da ih placaju u
zavisnosti od svog materijalnog statusa.

Sugerise se organizacijama civilnog drustva koje pruzaju podrsku starijima da deo svojih aktivnosti
usmere, kako na promovisanje znacaja razvoja servisa za osobe koje pate od demencije, tako i na
konkretne projekte, koji ce se posebno fokusirati na usamljene i socijalno izolovanje ljude koji Zive
sa ovim stanjem, posebno na one koji zive sami.




Prilog 1 - Upitnik koji popunjava ¢lan porodice dementne osobe

. Pol i godine zivota osobe koja pretezno neguje dementnog ¢lana porodice:

a) musko b) Zensko godine starosti
. Broj ¢lanova domacinstva:

. Radni status negovatelja (zaokruziti jedan do najvise dva odgovora):
a) Zaposlen b) Nezaposlen c) Domacdica d) U penziji e) Povremeno radi
. Porodi¢na veza sa negovanim dementnim ¢lanom porodice:

a) kéerka/sin  b) supruga/suprug  c) zet/snaja d) drugo

. Dali zivite u istom stanu/kuci/domacinstvu sa dementnim ¢lanom porodice?

a) da b) ne

. Pol i starost osobe koja boluje od demencije

a) musko b) Zensko godine starosti ___

. Koliko dugo osoba pati od demencije:

a) manje od 1 godine b) 1-3 godine ¢) 3-5 godina d) vise od 5 godina
. Koja prava i usluge za dementnog ¢lana porodice ste ostvarili:

a) Novcani dodatak za tudu negu i pomoc¢

b) Uvecani novcani dodatak za tudu negu i pomo¢

¢) Servis pomocdi u kudi koji organizuje Gerontoloski centar Beograd

d) Servis medicinske nege u kudi koji organizuje Zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje
Beograd

e) Usluge patronazne sluzbe Doma zdravlja
f) Nijedno od navedenog

g) Drugo (navesti sta?)

9. Da li u negovanju dementnog ¢lana porodice ucestvuju:

a) samo Clanovi uze porodice b) blizi srodnici c¢) pladate privatni servis/osobu d) kombinovano

Koliko se Viili ¢lanovi Vase porodice dnevno angaZujete u nezi dementnog ¢lana porodice?



a) do4sata b) 4-8 sati c) 8-12sati d) vise od 12 sati
11.  Koliko se nedeljno angazujete u nezi dementnog ¢lana porodice?
a) 2dana b) 3-5dana c) 7dana

12.  Kako negovanje dementnog ¢lana uti¢e na Vas Zivot i zZivot Vase porodice?

13.  Dalismatrate da bi Vam bilo korisno da postoji Dnevni centar u kome biste mogli da ostavite
svog dementnog ¢lana porodice na period od nekoliko sati u toku dana?

a) da b) ne Cc) mozda
14.  Koje usluge treba obezbediti korisnicima u Dnevnom centru?
a) obezbedivanje ishrane i pomoc pri hranjenju,
b) zdravstvena zastita (davanje prepisane terapije/lekova),
¢) radnaiokupaciona terapija,
d) kulturno-zabavne i rekreativne aktivnosti prema njihovim sposobnostima i sklonostima,
e) prevoz od mesta stanovanja do Dnevnog centra i nazad

f) savetodavnirad sa porodicom, ¢lanovima porodice

g) drugo

15.  Daliste spremni da ucestvujete u pla¢anju ove usluge i koliko mesec¢no (dinara)?

a) do 5.000 b) 5-10.000 c) 10-15.000  d) 15-20.000  e) ne

Da li imate da predlozite nesto Sta je Vama vazno, a da za to nije bilo prilike kroz ve¢ postavljena
pitanja?

HVALA!




Prilog 2 - Studija slucaja srodnika sa iskustvom neformalnog
negovatelja

,U pocetku, tesko je prihvatiti ali je jos teZe nositi se sa bole3cu jer vas iznenade manifestacije. Osoba
koja relativno normalno funkcionise, samo,malo zaboravlja“, povremeno ima potpuno neobjasnjive po-
teze. Primeri: moj otac je ostetio vrata od frizidera jer je Zeleo da stavi ceo pleh (Sto je i uspeo i nije video
problem u tome $to je frizider oStecen); nakon N-te rasprave o tome da se po teflonu ne grebe metalnim
priborom, jaja je isprzio pomocu male plasti¢ne kasicice koja se u tom procesu istopila.

Ucite da treba da ucite osobu koja je vas te iste stvari naucila.

Dostojanstvo dementne osobe - kako ga ocCuvati, ne povrediti ga, a istovremeno zastiti osobu, spreciti
je da ugrozi sebe? Kako se ponasati prema trec¢im licima - ispricati ili ne? Primeri: Dogovorio je kre¢enje
i ugradnju novih prozora u prostoriju u kojoj je nemoguce uopste raditi tako nesto i dogovorio dolazak
majstora koji se sutradan pojavio na vratima.

Obecao je komsiji da ¢e u pecenjari naruciti za komsijinu slavu pecenje, komsija samo da ode da pokupi.
Bio je i narucio, ali u sasvim drugoj pecenjari. Komsiji nije jasno kako je moguce da se nisu razumeli i
pomalo je ljut i uvreden sto ga neko jos vuce za nos.

Razumevanje drugih? U najvec¢em broju slu¢ajeva, moguce je samo ako razgovarate sa osobom
koja jeste ili je bila u istoj ulozi negovatelja.

Prijatelji i rodaci sa kojima podelite price iz svakodnevice uglavhom se smeju. Neki smatraju da je takav
roditelj prevelika obaveza i isticu kako Zivot prolazi i kako treba da gledate sebe. Smeh je dobar, treba
znati sagledati stvari i na taj nacin. U svakom slucaju, ljudi se smeju i zbog nacina na koji se to isprica. Ali
ponekad je ¢oveku bitno da ga drugi shvate i da moze da popri¢a sa osobom koja je u toj istoj situaciji.
Da razmeni misljenje, Cuje savete i dobije razumevanje. Ne Zelimo ni da se nasa briga o roditelju shvati
iskljucivo kao teret. Briga 0 dementnoj osobi opterecuje, ali ako se akcenat stavlja samo na optereéenje
onda ona gubi smisao. | budete povredeni jer neko osobu o kojoj brinete ne vidi vise kao ljudsko bice
kome je potrebna pomoc i koja nikako nije kriva za svoje stanje. Osecate se krivim zbog takve reakcije kao
da vi Zelite da se ,otarasite tereta”. A Zelite da se otarasite problema u svakodnevnom zivotu za koje neko
drugi mozda ima resenje i zelite da pomognete dementnoj osobi koju volite i o kojoj zZelite da brinete. Jer
izbor uvek postoji, a briga o njoj je bila vas izbor.

Pomoc¢ oko fizickog ispoljavanja bolesti - informacije o tome sta bi moglo da bude zaista mani-
festacija neke druge bolesti, a sta je deo uobrazilje dementne osobe Primer: Skoro stalni razgovori
o stolici iako problem ne postoji realno. Tata se zali na nemoguc¢nost da ide u toalet. Zao vam je da ga
povredite iznoSenjem suprotnih dokaza, ali vi znate da je stolicu imao. Laksativi nisu potrebni ¢ak bi mo-
gli i da Skode. Tek kasnije saznate da je sasvim moguce da otac, koji je i sr¢ani bolesnik, ima i osecaj pu-
nog stomaka zbog vode koja se mozda nakuplja u crevima. Buduci da zaboravlja da je iSao u toalet, ovaj
osecaj sasvim normalno dovodi do straha da ima zatvor koji je opet opasan za sr¢ane bolesnike.

To dovodi i do pitanja koje stalno sebi postavljate: Koliko mozZete da verujete dementnoj osobi u njen-
oj proceni sopstvenih simptoma i stanja? A opet, rec je o staroj osobi kod koje treba strogo voditi
ratuna o promenama zdravstvenog stanja.

Polako, jedna po jedna, gube se obaveze i smanjuju aktivnosti dementne osobe. Obaveze negovatelj
preuzima na sebe, ali je za dementnu osobu i za njen kvalitet Zivota vazno da ima neke aktivnosti i in-
teresovanja. Sta dopustiti osobi da radi, a $ta ne? Da li uraditi sam ili probati da se osobi (opet)
objasni? Dete uci i napreduje, dementna osoba nazaduje. A morate da se trudite da ipak o ne¢cemu
razmislja. Sta je prava mera?

Kod mog oca su se interesovanja svela na gledanje televizije. Kako je sa jedne strane slabio vid, tako je
bila sve izrazenija i nemo¢ mozga da dovoljno brzo obradi podatke, te tata nije mogao lako da prati ni
filmove koje je voleo, a koji su imali titl. Nije uspevao da procita i onda se nervirao - $to zbog toga $to ne




razume dobar film, $to zbog toga $to je nemocan... Zato je uglavnom gledao domace serije, a bez sporta
nije mogao. Svako vece izbije svada jer on program koji stalno gleda ¢eka na 7. umesto na 8. kanalu.
Nekada je prosto tuzno kako gleda u daljinski i ne zna koje od ¢etiri klju¢na dugmeta treba da pritisne. On
je samostalno jeo, oblacio se, i5ao u toalet skoro do samog kraja Zivota. Delovao sasvim normalno vecini.
Zar je baratanje daljinskim toliki problem? Vracate se u stan i jedva otkljucavate od visine tona. Ceo stan
jeci. Tata sedi blenudi u televizor na kome je poku$ao da promeni program pritiskajuci uporno dugme za
pojacavanje tona. Sve dok nije poja¢ao maksimalno. Zbunjen samo sedi i pilji u nepromenjen program.
Vama je dan upropastila sitnica. Sitnica koja je ona kap previse u danu. Vicete. | onda nocu placete jer ste
vikali na bolesnog oca.

A vicete i kada ste uplaseni za bezbednost i nikako ne mozete da shvatite kako on ne shvata da je mnogo
teSko i mladim ljudima sa dobrom ravnotezom da obuku pantalone drze¢i se jednom rukom za visok
naslon stolice i u toj ruci drzedi i pantalone do kojih treba podi¢i nogu. A ravnotezu ionako nema. U na-
jboljem slucaju, najcesce, skakuce tako po pola sata bezuspesno pokusavajuci da nogu ubaci u visoko
podignutu nogavicu. Na kraju sedne i sedeci se obuce (Sto ste mu predlozili pola sata ranije, N-ti put
u zivotu). Ali je strasno kada je sam. A morate ponekad da ga ostavite. Oblaceci se na taj nacin je pao
izmedu kreveta i stolice i nije uspeo da ustane sve dok ja nisam dosla. Jednom je u kadi proveo nekoliko
sati jer nije uspeo da ustane. Ajd se onda usudi da ga ostavi$ samog.

Moj otac je, za razliku od mnogih obolelih od demencije, do par meseci pred smrt umeo da ode do pekare
ili lokalne prodavnice i da da tacan iznos novca. Takode, do samog kraja je ostao odli¢an $ahista. Kako
komsiji koji ne uspeva da ga pobedi u $ahu da objasnite da njegov mozak ne funkcionise kako treba?
Tesko je i vama da shvatite nacine ispoljavanja, a kako tek drugima, kojima je demencija potpuna
nepoznanica, da objasnite?

Na samom kraju, demencija je kod mog oca pocela galopirajuci da se pogorsava. Potpuno ste sami u
tome. Ja sam 24 sata bila sa ocem tokom mesec dana. U pocetku nije,,video” druge osobe sem jedne koju
je odmah izmislio: osobe koja mu je presvlacila pelenu. Pretpostavljam da podsvest nije Zelela da prihvati
¢injenicu da to radim ja, njegova jedinica. Kaze:,Ne moras ti da me presvlacis sada. Bila je ona druga pa
me presvukla”.

Ludilo koje ne prestaje. U urgentnom centru, cele no¢i, dok ¢ekamo na prijem, pokusava da se skine
pred punom &ekaonicom. Zeli da ustane sa kolica (a ne moZe da stoji na nogama), onda posle nekog
vremena zaboravi $ta je hteo, ali zna da nesto Zeli. Onda vi¢e meni u lice: ,Policaj¢e, obe¢avam da necu
piti drogu! Samo me pustite da predem ulicu!” Neurolog vam kaZe da izadete jer se on nece raspravljati
sa njom kao $to se raspravlja sa vama. Posle pet minuta, sestra vas zove da se ipak vratite jer je zubima
(veStackim) gadao doktorku.

A na pocetku te nociu Urgentnom, ja sam prisla zeni Cija je majka bila takode primljena sa nekom strasnom
alergijom koja ju je potpuno izobli¢ila. Zena je plakala jer je njena majka obja$njavala medicinskoj sestri
da njena cerka nju Zeli da unisti. Objasnjavala sam da to bolest govori iz nje i da dementne osobe neretko
u najblizima vide neprijatelje. Pola sata nakon toga, jedva sam zadrzavala suze jer me je moj otac optuzio
da sam ga ostavila samog bez cipela (koje je imao) i novca. U sobi gde je primao infuziju i gde je zabran-
jeno posetiocima da ulaze.

| Sta god radili, uvek cete se pitati da li ste mogli drugacije da postupite, da li ste mogli da pomog-
nete. Da nesto drugacije bude. | ne znate da li je i koliko neko patio. Kazu da demencija ne boli one koji
od nje boluju, ve¢ porodicu. Ali mi zapravo ne znamo $ta se desava u glavi dementnih i koliko su i kada
oni svesni.

Kako zastiti sebe i dementnu osobu od sebe? Ovo su pitanja sa kojima sigurno suocava svaki negov-
atelj posle nekog vremena, a koja je teSko i postaviti drugima, a tek koliko je teSko ocekivati razumevanje
onih koji u toj situaciji nisu. Ja sam se sama nasla u poziciji da toliko pucam i da ne mogu da se vise
snadem u konstantnom ludilu da sam u momentu znala da povredim sebe kako bih bes kanalisala dalje
od bolesnog oca. Koliko su to u mogucénosti da shvate oni koji u takvoj situaciji nisu bili? | kolika je
verovatnoca da bi vas drugi osudili ili makar gledali ,drugacije” kada biste im to rekli?”
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Prilog 3. Spisak uc¢esnika na Konsultativnhom sastanku sa stru¢njacima

Goran Bilek, Ministarstvo zdravlja Republike Srbije

Snezana Panti¢-Aksentijevi¢, Ministarstvo zdravlja Republike Srbije

Katarina Borici¢, Institut za javno zdravlje Srbije

SneZana Stojanovi¢, Trag fondacija

Irena Dzeletovi¢-MiloSevi¢, Gradski zavod za zastitu javnog zdravlja, Kancelarija za starije osobe
i socijalno ugrozene grupe

lvan Zivanov, Svetska zdavstvena organizacija, Kancelarija u Srbiji

Gordana Grigorovi¢, Dom zdravlja Zvezdara

Jasmina Cirovi¢, Dom zdravlja Zvezdara

Aleksandra Mili¢evi¢-Kalasi¢, Gradski zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje
Dragana Mili¢evi¢, Gradski zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje

Sandra Mrda, Dom zdravlja Savski venac

Vesna Vujic¢i¢, Dom zdravlja Savski venac
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