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Smrt, umiranje i tugovanje su konstante u Zivotima ljudi. Oduvek prisutna,
ova iskustva oblikuju nase Zivote i razumevanje sveta. Ipak, za vecinu ljudi ona su
tabu teme. Od razgovora o njima se beZi i skriva, o njima se jako malo zna.
Napustanjeracionalnog stanovista, svic¢emo jednog danaumreti” iulazak u njegove

emocionalne komponente uvodi nas sustinski, duhovno i profesionalno, u oblast
hospisipalijativnog zbrinjavanja.

-— -

Poceci modernog hospis i palijativnog zbrinjavanja vezuju se za Dame Cicely
Saunders, koja je 1967. godine osnovala prvi savremeni hospis St. Christopher's u
Londonu. Po obrazovanju je bila medicinska sestra, socijalni radnik i lekar. Njena
vizija bila je revolucionarna u pogledu zbrinjavanja teSko obolelih, a pogotovo
umiru¢ih pacijenata, u celom svetu. Hospis pokret je, kroz promociju principa
palijativnog zbrinjavanja, imao globalan uticaj i doveo do unapredenja standarda
zbrinjavanja ljudi koji se suocavaju sa nekom teSkom ili neizleCivom boles¢u. Uticaj
je bio celovit i nije obuhvatao samo obolele, vec i njihove porodice, osobe iz bliskog
okruzenja, aliinjihove lokalne zajednice. Hospis, odnosno palijativno zbrinjavanje je
usluga ulokalnojzajednici.

Razvoj medicine u mnogim aspektima (upotreba antibiotika, vakcinacija,
anesteziologija, bolje dijagnosticke metode itd.) doveo je do produZenja ljudskog
Zivota. Mnoge bolesti od kojih se ranije umiralo, postale su izlecive ili je pronaden
nacin da se uvedu u hronicni tok. Medutim, smrt je i dalje nalazila nacine da dode do
ljudi, i smatrala se neuspehom medicine i lekara. TeSko obolele osobe, osobe na
samom kraju Zivota, umirale su same i usamljene. Upravo ove situacije bile su
podstrek borbi za umiranje u humanijim uslovima. Savremeni hospis pokret nastao
je kao drustvena (socijalna) reakcija na socijalnu izolaciju umirucih osoba. Bolest,
umiranje i smrt moramo posmatrati, ne samo kao bioloSko-medicinske, vec i kao
socijalne fenomene.

»1ako je od osnivanja prvog savremenog hospisa u svetu proslo vec vise od 50
godina, oblast hospisa, odnosno palijativnog zbrinjavanja, je jo§ uvek velika
nepoznanica. Ovu oblast cesto prati dosta povrSnosti, mitova i predrasuda, 5toine
Cudi s obzirom da su smrt i umiranje joS uvek tabu teme medu zdravstvenim i
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socijalnimradnicima”.

1Bogicevit M, , Socijalni rad u palijativnom zbrinjavanju”, Aktuelnosti, 1-2 (2019): 78.

U Republici Srbiji, u kojoj je palijativno zbrinjavanje tek u povoju, postoje
nejasnoce oko terminologije i sadrZine pojmova hospis i palijativno zbrinjavanije.
NajceSce se upotrebljavaju termini palijativhna nega ili palijativno le€enje. Neretko se
smatra da je palijativno zbrinjavanje samo za stare, samo za obolele od raka, samo
za poslednjih nekoliko dana Zivota i sl. Cilj ovog vodica je upravo da pokus$a da
zaposlenima u socijalnoj zastiti priblizi terminologiju, ciljeve i principe palijativnog
zbrinjavanja.

Potreba za palijativnim zbrinjavanjem u Srbiji je velika, a da ¢e iz godine u
godinu biti jo§ ve¢a ukazuju demografski trendovi i podaci vezani za smrtnost
stanovistva. Godine 2004, 34,3% svih pacijenatai 32,2% pacijenata obolelih od raka
preminulo je u bolnicama, ali ne postoje podaci o mestu smrti ostalih 67%
pacijenata. Pretpostavka je da je veliki broj tih pacijenata preminuo u kuénim
uslovima, ali je nepoznanica ko je i na koji nacin brinuo o njima. Svedoci smo da
poslednjih godina raste broj privatnih ustanova socijalne zaStite za smestaj
korisnika, koji sve ¢e5¢e navode da pruZaju usluge palijativnog zbrinjavanja. Na
neophodnost prepoznavanja palijativnog zbrinjavanja kao dela sistema socijalne
zastite ukazuje i Istrazivanje teskoéca do kojih dolazi u obezbedivanju prava na
primarnu zdravstvenu zastitu osiguranika koji su korisnici domskog smestaja za
odraslei starije u sistemu socijalne zastite.’

Za razvoj palijativnog zbrinjavanja u Srbiji postoji vise nuznih preduslova.
Nekiod njih su krucijalni:
a) edukacija,

b) prepoznavanje hospisa, odnosno palijativnog zbrinjavanja kao usluge koja
treba daserazvijaulokalnojzajednicii,

¢) saradnja razlicitih aktera (vladinog i nevladinog sektora; zdravstvenog i
sistema socijalne zastite; republickog, pokrajinskogilokalnog nivoavlasti). Izuzetno
je vazno da programi edukacije, pored razvoja vestina i znanja, obuhvate i rad na
promeni stavova, kako bi se ispitali i iskorenili negativni stavovi prema smrti,
umiranju, palijativnom zbrinjavanju uopSte ili nekoj od njegovih komponenti.
Kontinuirana edukacija za sve stru€ne radnike i saradnike u sistemu socijalne zastite
u oblasti palijativnog zbrinjavanja je klju€ni preduslov za razvijanje hospis koncepta
u Srbiji, koji seizgodine u godinu pokazuje kao sve veca potreba.

Projekat nemacko-srpske razvojne saradnje ,Usluge socijalne zastite za
osetljive grupe” je prepoznao sve navedene preduslove za razvoj palijativhog
zbrinjavanja. Zahvaljujuci projektu ,PoboljSanje kvaliteta Zivota najvulnerabilnije
populacije, korisnika sa neizle€¢ivim bolestima i ¢lanova njihovih porodica, kroz

2Kovit G, Miloradovi¢ S, Milojevi¢ S, Travica Z, dr Cokic V, prof. dr Radulovic-Milosevi¢ L, IstraZivanje teskoca do kojih dolazi u
obezbedivanju prava na primarnu zdravstvenu zastitu osiguranika koji su korisnici domskog smesStaja za odrasle i starije u
sisternu socijalne zastite. (Beograd: Program PERFORM, 2018).

Dostupno na: http://www.zavodsz.gov.rs/media/1231/zdravstvene-usluge-u-domaovima-za-stare.pdf ,
Poseceno 17.03.2020.




usavrsavanje kompetencija profesionalaca u socijalnoj zastiti o palijativnhom
zbrinjavanju” viSe od 100 profesionalaca iz sistema socijalne zastite i predstavnika
lokalnih samouprava je uspesno zavrsilo obuku. UspeSno je organizovano Sest
obuka za ucesnike iz 19 gradova i opstina u Srbiji. Cinjenica da je svih %est obuka
ocenjeno ukupnom prose¢nom ocenom 4,95/5,00 govori da je neophodnoi znacajno
razvijati znanja i vestine iz oblasti palijativnog zbrinjavanja kod profesionalaca iz
sistemasocijalne zastite.

U prilog €injenici da usluge palijativnog zbrinjavanja ne postojeili da ih treba
razvijati, govore i podaci dobijeni na osnovu obrade upitnika koje su u€esnici obuka
popunjavali. Cak 73 uesnika obuke navelo je da usluge palijativnog zbrinjavanja u
njihovim lokalnim zajednicama ne postoje (5to je skoro 70% ucesnika). Vise od 97%
ucesnika navelo je da je potrebno razvijati usluge palijativnog zbrinjavanja u
njihovim opStinama. Pored statistickih podataka vazno je pomenuti i neposredna
iskustva u€esnika. Mnogobrojni u€esnici se u svakodnevnom radu i Zivotu, susrecu
saproblemimauvezisanepostojanjem adekvatnog sistema podrSke teSko obolelim
osobama i €lanovima njihovih porodica. S druge strane, u€esnici su prepoznali i
rastucu potrebu za dostupno$¢u usluga palijativnog zbrinjavanja svim gradanima
kojima je potrebna ova usluga. Takode, potrebno je da se ova oblast uredi na
sistemski i organizovan nacin, $to neminovno namece kreiranje minimalnih
zajednickih standarda koji bi se primenjivali i u sistemu zdravstvene i u sistemu
socijalne zaStite. Treba napomenuti da je praksa razvijenih evropskih zemalja
uvodenje pluralizma pruZalaca usluga, i istaci da su organizacije civilnog drustva
cesto nosioci specijalizovanog hospis, odnosno palijativnog zbrinjavanja, a neretko i
centri izvrsnosti. MoZemo biti ponosni $to su profesionalci iz sistema socijalne
zastite prepoznali ovaj princip. U tom smislu, kao preporuka za unapredenje
palijativnog zbrinjavanja na lokalnom nivou upravo je navedeno osnivanje
organizacije civilnog drustva, koja bi na lokalnom ili regionalnom planu delovala kao
centarzapalijativno zbrinjavanje.

Ovaj vodit pruza zaposlenima u sistemu socijalne zastite teorijska znanja i
odgovore na pitanja koja su najceSce postavljana tokom obuka. Takode, daje
prakticne smernice za neposredan rad, odnosno za iniciranje inovativnih i
integrisanih usluga na lokalnom nivou, usmerenih ka razli¢itim kategorijama
korisnika kojiimaju potrebu za palijativnim zbrinjavanjem.

DEFINICIJA |
OSNOVNI PRINCIPI
PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

»Vazni ste, jer ste vi - vi, i to do kraja svog Zivota.
Uciniéemo sve sto mozemo da vam pomognemo,

ne samo da mirno umrete nego i da do smrti stvarno Zivite.”
Dame Cicely Saunders (1918-2005)

Potpuna usaglasenost oko upotrebe termina i sinonima iz oblasti hospis i
palijativnog zbrinjavanja nije u potpunosti postignuta u Evropi, pre svega zbog
razli€itosti kultura, jezika, ali i lokalnih i nacionalnih puteva kojima se razvijalo
hospis zbrinjavanje. Dok se i u Srbiji ne napravi recnik palijativnog zbrinjavanja,
rukovodi¢emo se vazecom definicijom Svetske zdravstvene organizacije (5Z0), ali i
radnim definicijama Evropske asocijacije za palijativno zbrinjavanje® navedenim u
dokumentu Beli papir o standardima i normama za palijativno zbrinjavanje u
Evropi:deo1.’

Radne definicije oko kojih je postignut konsenzus u okviru Evropske asocijacije za
palijativno zbrinjavanje su:

* Palijativno zbrinjavanje je aktivna, sveobuhvatna briga o pacijentima €ija
bolest ne reaguje na tretman lecenja. Kontrola bola i drugih simptoma, kao i
reSavanje socijalnih, psiholoSkih i duhovnih problema je najvaznije.
Palijativno zbrinjavanje je interdisciplinarni pristup koji obuhvata pacijenta,
porodicu i zajednicu. Palijativno zbrinjavanje afirmiSe Zivot i gleda na smrt
kao normalan proces; to znaci da niti ubrzava niti odlaze smrt. Palijativno
zbrinjavanje je tu da omogucinajbolji kvalitet Zivota do trenutka smrti.

Hospis zbrinjavanje je celovit pristup osobi, s ciljiem da se zadovolje sve njene
potrebe - fizicke, emocionalne, socijalne i duhovne. Kod kuce, u dnevnom
centru i u hospisu pruza se zbrinjavanje osobama koje se suo€avaju sa krajem
Zivota, kao i njihovim bliznjima. Stru¢no osoblje i volonteri rade u okviru
multidisciplinarnih timova koji zbrinjavanje baziraju na individualnim
potrebama i linom izboru pacijenta, sa fokusom na odsustvo bola,
dostojanstvo, udobnostispokoj.

3 European Association for Palliative Care - EAPC: https://www.eapcnet.eu/
4 Radbruch L, Payne S, (2008), “White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe:
part 1", European Journal of Palliative Care 16(6), (2009): 278-289.




Suportivno zbrinjavanje (terapija) je prevencija i podrska usled negativnih
posledica kancera i njegovog lecenja. To uklju€uje psihosocijalne simptome i
nuspojave tokom trajanja bolesti, kao i unapredenje rehabilitacije i
prezivljavanje (survivorship). Zbog c¢estog preklapanja i mesanja sa terminom
palijativnog zbrinjavanja, veliki broj eksperata navodi da je suportivno
zbrinjavanje odgovarajuci termin za pacijente koji jo$ uvek primaju
antineoplasti¢nu terapiju i odnosi se, pre svega, na one koji imaju vecu
mogucnost preZivljavanja. Palijativno zbrinjavanje fokusira se na pacijente sa
uznapredovalom bole5¢u kod kojih je antineoplasticna terapija obustavljena.
Suportivno zbrinjavanje je deo onkologije,dok je palijativno zbrinjavanje
nezavisna oblast koja postoji za sve pacijente koji boluju od Zivotno
ugrozavajucih bolesti.

Termin Zbrinjavanje na kraju Zivota (End of life care) se cesto moze
razumeti na dva nacina. Prvi nacin obuhvata duzi vremenski period (jedna do
dve godine) u okviru kojeg pacijent, ¢lanovi porodice ili zdravstveni radnici
postaju svesni da bolest ima ograni¢enu prognozu. U ovom smislu se €esto
koristi kao sinonim za palijativnoili hospis zbrinjavanje.

Drugi nacin se odnosi na zbrinjavanje tokom poslednjih 48-72 sata Zivota i
predstavlja specifi¢nu oblast u okviru palijativnog zbrinjavanja.

Terminalno zbrinjavanje (Terminal care) je stariji termin koji je upotrebljavan
za sveobuhvatno zbrinjavanje pacijenata sa uznapredovalim karcinomom i
ogranicenim trajanjem Zivota. Savremene definicije palijativnog zbrinjavanja
ne odnose se samo na pacijente u zavrsnim fazama bolesti.

Predah zbrinjavanje (Respite care) - Clanovi porodice, kao i druge bliske
osobe u ulozi primarnih (neformalnih) negovatelja koje su kontinuirano
uklju€ene u zbrinjavanje pacijenata kod kuce, mogu patiti od sindroma
sagorevanja. Predah zbrinjavanje moze ponuditi pacijentima i ¢lanovima
porodica planirani ili neplanirani odmor. Predah usluga se moZe sprovoditi
kroz dnevni centar, stacionar (in-patient unit) ili specijalizovano zbrinjavanje
u kuéi.

Svetska zdravstvena organizacija je u viSe navrata menjala definiciju, a
najnovija glasi: ,,palijativno zbrinjavanje je pristup koji poboljsava kvalitet Zivota
pacijenatai njihovih porodica, suocavajuci se sa problemima koji prate bolesti koje
ugrozavaju zivot, kroz prevenciju i olaksavanje patnji putem ranog otkrivanja i
nepogresive procene i Iesfenja bola i drugih simptoma bolesti: fizickih,
psihosocijalnihiduhovnih.”

5Downing J, Milicevi¢ N, Haraldsdottir E, Ely ), Palijativna medicina: prirucnik za studente medicine. (Beograd:
Medicinski fakultet Univerziteta u Beogradu, 2012), 5.

Palijativno zbrinjavanje to omogucava tako sto:
® ublazavabolidruge simptome bolesti,
e afirmiSe Zivotisve njegove vrednosti, aligledanasmrt kaonanormalan
proces,
® neubrzavanitiodlaze smrt,
integriSe psiholoSke i duhovne aspekte zbrinjavanja pacijenta,
® nudi podrSku pacijentima kako bi do trenutka smrti mogli da Zive Sto je
moguce aktivnije,
nudi sistem potpore i pomoc porodici kod suocavanja sa situacijom u toku
pacijentove bolestiikasnijeu periodu Zalosti zbog gubitkavoljene osobe,
koristi timski pristup u prepoznavanju potreba pacijenatai njihovih porodica,
uklju€ujuciisavetovanjatokom perioda Zalosti, ukoliko je to potrebno,
moZe da se primeni ve¢ u ranoj fazi bolesti, uporedo sa nizom drugih terapija
Cijije ciljproduZenje Zivota.

Kvalitetno palijativno zbrinjavanje podrazumeva:
® dobrukomunikaciju,
® dobru kontrolu simptoma bolesti,
® psihosocijalnu podrsku,
duhovnu podrsku,
® poznavanije etickih principa i sposobnost donoSenja odluke u skladu sa tim
principimaipostojecim okolnostima.

Osnovni cilj palijativnog zbrinjavanja je postizanje najveeg moguceg stepena
kvaliteta Zivota umiruce osobe (i ¢lanova porodice) u datim okolnostima, 3to se
podudarasaciljevima pruzanja usluga u sistemu socijalne zastite u Srbiji.

Svaka sluzba, odnosno tim za palijativno zbrinjavanje, treba da se temelji na nizu
zajednickih vrednosti i principa u koje spadaju: uvazavanje nezavisnosti i
dostojanstva korisnika, potreba za individualnim planiranjem i odlu€ivanjem i
holisticki pristup. Uzimajuci u obzir ove principe, primetno je da se preklapaju sa
principima savremenog socijalnog rada uopste, odnosno principima rada u sistemu
socijalne zastite u Srbiji. Shodno tome, socijalni radnici, odnosno strucni radnici i
voditelji slu¢aja, treba da se rukovode pomenutim vrednostima i principima, te je
neophodno dodatnoih objasniti:

’ Nezavisnost - prepoznavanje i poStovanje vrednosti svake osobe, kao
nezavisne i jedinstvene. Zbrinjavanje se pruza tek kada su pacijent i/ili porodica
spremni i saglasni sa zbrinjavanjem. U idealnom sluéaju, sam korisnik (pacijent) ima
ocuvanu sposobnost samoopredeljenja i sposobnost odlucivanja o tome gde ce biti




zbrinut, koje su mu terapijske opcije i kakav ce biti pristup specijalistickom
palijativnom zbrinjavanju.

Dostojanstvo - strucni radnici pruzaju usluge palijativnog zbrinjavanja s
posStovanjem, otvoreno i uvazavajucisve licne, kulturne i verske vrednosti, uverenja i
obicaje, kao i zakone. Dostojanstven Zivot do kraja je jedan od kljuénih principa
palijativnog zbrinjavanja, a u njegovoj realizaciji socijalni radnici €esto imaju vaznu
ulogu.

’ Odnos izmedu korisnika i pruzalaca usluga - clanovi tima za pruzanje
palijativnog zbrinjavanja treba dobro da saraduju sa korisnikom (pacijentom) i
njegovom porodicom. Korisnik i €lanovi porodice su vazni partneri i ravnopravni
¢lanovi multidisciplinarnog tima prilikom planiranja zbrinjavanja, kao i u kontroli
bolesti.

’ Kvalitet zivota - osnovni cilj palijativhog zbrinjavanja jeste da se postigne i/ili
o€uva, unapredi kvalitet Zivota obolele osobe.

Stav prema zivotu i smrti - svi profesionalci treba da budu upoznati sa
stavom da palijativno zbrinjavanje gleda na smrt kao na prirodan proces. Palijativno
zbrinjavanje ne nastoji da ubrza niti da odlozi smrt. Svi €lanovi multidisciplinarnog
tima za palijativno zbrinjavanje pomazu da se prepoznaju vrednosti Zivota, prirodan
proces smrti, kao i €injenica da i Zivot i smrt podjednako doprinose sagledavanju
sopstvene stvarnosti.

Komunikacija - vestine dobre komunikacije su preduslov kako uspesnog
socijalnog rada, tako i uspesnog palijativhog zbrinjavanja. Komunikacija se odnosi
na interakciju izmedu osoblja i korisnika (obolele osobe, tlanova porodice i bliskih
osoba), interakciju unutar porodice, ali i sa drugim sluzbama i profesionalcima
uklju€enimu zbrinjavanje.

Edukovanje javnosti - svaki ¢ovek neminovno se suocava sa smrcu i
umiranjem, te je neophodno stvarati u javnosti klimu prihvatanja palijativhog
zbrinjavanjai podizati svest o njegovom znacaju.

’ Multidisciplinarni pristup - timski rad se smatra centralnom komponentom
palijativnog zbrinjavanja. Multidisciplinarni tim ukljucuje i €lanove razlicitih
zdravstvenih, ali i drugih profesija, kako bi se zbrinjavanje pacijenta sa odredenim
stanjem pobolj3alo. Uz lekara i medicinsku sestru, socijalni radnici se smatraju
¢lanovima osnovnog tima za palijativno zbrinjavanje.

Gubitak voljene osobe - Palijativno zbrinjavanje se ne zavrSava u trenutku
kada korisnik premine, vec se nastavlja pruzanjem podrske oZaloS¢enim osobamaiiz
okruZenja tokom perioda tugovanja. Socijalni radnici imaju vaznu ulogu u ovoj
komponenti palijativnog zbrinjavanja.

Svetska zdravstvena organizacija definiSe palijativno zbrinjavanje dece na
sledecinacin: ,Palijativno zbrinjavanje dece je sveobuhvatno zbrinjavanje tela,umai
duha deteta i uklju€uje pruzanje podrSke porodici. Ono pocinje u trenutku
postavljanja dijagnoze i nastavlja se nezavisno od toga da li dete prima terapiju.
Osobe koje pruzaju zbrinjavanje treba da procene i ublaze fizicke, psihicke i socijalne
patnje deteta. Delotvorno palijativno zbrinjavanje iziskuje Sirok multidisciplinarni
pristup koji podrazumeva ukljucivanje porodice i koris¢enje resursa koji postoje u
zajednici; moZe se uspesno primeniti €ak i kada su ti resursi ograni¢eni. MoZe se
pruzati u zdravstvenim usstanovama tercijarnog nivoa, regionalnim zdravstvenim
ustanovama, ili kod kuce”.

6 Downing J, Milicevi¢ N, Haraldsdottir E, Ely |, Palijativna medicina: prirucnik za studente medicine. (Beograd:
Medicinski fakultet Univerziteta u Beogradu, 2012), 16.




PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE . g

| SOCIJALNA ZASTITA =

»Na smrt bolesnom coveku olaksava se umiranje

ako mu pomognemo da podnese ostatak Zivota,

ako ga dakle ne ostavimo da na necovecan naéin pe
odboluje svoj zivot...”’ .

Svaki problem, koji se bezuspedno reSava ili se uopSte ne reSava u okviru
drugih sistema, zavrSava u sistemu socijalne zastite. Primetan je rastuci trend da se
clanovi porodica teSko obolelih osoba, posebno u odmaklim fazama bolesti,
obracaju za pomoc ustanovama i pruzaocima usluga socijalne zastite. Pruzaoci
usluge pomoc u kuci, kao i kolege iz ustanova za smestaj i gerontoloSkih centara
cesto zbrinjavaju i umiruce osobe. Prepoznajuci palijativno zbrinjavanje kao rastucu
potrebu u druStvu, pojedine privatne ustanove za smestaj ovu uslugu isti€u kao
komparativnu prednost navec razvijenom trzistu.

Sa stanovista vrednosti, principa i ciljeva, socijalna zastita i palijativno
zbrinjavanje su usko povezani i isprepletani. U Sirem smislu, moZe se reci da su
principi socijalnograda, odnosno socijalne zastite, preliveni u (palijativnu) medicinu.
Svakako, postojeci Zakon o socijalnoj zastiti i pravilnici nisu imali u vidu usluge
palijativnog zbrinjavanja, ali je nacelna podudarnost o¢igledna. S druge strane,
postoje eksperti iz sistema socijalne zastite koji smatraju da i postojeca regulativa
pruZza dovoljno fleksibilnosti za integraciju usluga palijativnog zbrinjavanja, sa ¢ime
se mi, u BELhospice centru, slazemo. Medutim, treba istaci da u oblasti palijativnog
zbrinjavanja postoji podela na opSte i specijalizovano palijativno zbrinjavanje, 5to ce
biti i dodatno objasnjeno, kao i da je, u svakom pogledu, potrebna saradnja
Ministarstva zdravlja i Ministarstva za rad, zapoSljavanje, boracka socijalna pitanja,
odnosnoovadvasistema.

U IzveStaju 67. SkupsStine Svetske zdravstvene organizacije, od 24. maja 2014.
godine, pod nazivom Jacanje palijativnog zbrinjavanja kao komponente
sveobuhvatne zastite tokom Zivota, navodi se, izmedu ostalog, da je neadekvatna
integracija palijativnog zbrinjavanja u zdravstveni sistem i sistem socijalne zastite
glavnirazlog koji doprinosi odsustvu pravednosti kontinuirane zastite.

Zakon o socijalnoj zastiti navodi: ,,Socijalna zastita, u smislu ovog zakona,
jeste organizovanadruStvenadelatnost od javnoginteresa€iji je cilj pruZanje pomoci
iosnazivanje za samostalaniproduktivan Zivot u drustvu pojedinacai porodica, kaoi
spreCavanje nastajanjaiotklanjanje posledica socijalne isI<IjuEenosti.”s

7 Kjubler-Ros E, O smirti i umiranju: $ta lekari, sestre, duhovnici i porodica mogu da nauce od umirucih. (Beograd, Cigoja, 2010).
8 Zakon o socijalnoj zastiti, ¢lan 2, ,Sluzbeni glasnik RS” br. 24/2011.

Ciljevisocijalne zastite su:
1) dostici, odnosno odrzavati minimalnu materijalnu sigurnost i nezavisnost
pojedincai porodice u zadovoljavanju zivotnih potreba,
® 2)obezbeditidostupnost uslugaiostvarivanje prava u socijalnoj zastiti,
@ 3) stvoriti jednake moguénosti za samostalni Zivot i podsticati na socijalnu
uklju€enost,
e 4) ocuvati i unaprediti porodi¢ne odnose, kao i unaprediti porodi¢nu, rodnu i
medugeneracijsku solidarnost,
5) preduprediti zlostavljanje, zanemarivanje ili eksploataciju, odnosno
otklonitinjihove posledice.

Ciljevi socijalne zastite ostvaruju se pruzanjem usluga socijalne zastite i
drugim aktivnostima koje predupreduju, umanjuju ili otklanjaju zavisnost
pojedinacaiporodicaod socijalnih sluzbi.

‘?

Imajuci u vidu odredbe zakona, kao i navedene principe palijativnog
zbrinjavanja, mozZze se zakljuciti da poStovanje i nedeljivost ljudskih prava
podrazumeva:

e 1. Najbolji interes korisnika - pruzanjem unapredenih usluga socijalne zastite
koje su, u najvecoj mogucoj meri, uskladene sa potrebama umiruce osobe i njene
porodice, i koje se pruZaju uz poStovanje dostojanstva, izbora, individualnosti i
ljudskih prava.

® 2. Dostupnost usluga korisnicima - zadovoljavanje potreba umirucih osoba i
njihovih porodica u sredini u kojoj Zive, na lokalnom nivou. Hospis usluge su usluge u
lokalnoj zajednici.

® 3. Najmanje restriktivno okruZenje - mogucnost izbora i pruzanje podrske
korisnicima kako bi mogli da poslednje €asove Zivota provedu kod kuce ili u lokalnoj
zajednici.

4. Participacija, odgovornost i samostalnost korisnika - uklju€ivanje korisnika
u odlucivanje u skladu sa sopstvenim interesom, planiranje zbrinjavanja uz
fokusiranje na kvalitet Zivota umiruce osobe i pripremu porodice za smrt obolelog
¢lanaiperiod tugovanja.

Vet je pomenuto da je cilj palijativnog zbrinjavanja ublazavanje patnije,
o€uvanje dostojanstva i unapredenje kvaliteta Zivota kako obolele osobe, tako i
¢lanova njegove porodice. Kvalitet Zivota je svrha i standardizovanih usluga u
sistemu socijalne zastite!’U oblasti hospis zbrinjavanja kvalitet Zivota se veoma
cestoobjasnjava pomocu, Kalmanovogjaza” Doktor Kalman je 1984. godine graficki

9 Zakaon o sacijalnoj zastiti, ¢lan 3, , Sluzbeni glasnik RS br. 24/201.
10 Pravilnik o blizim uslovima i standardima za pruzanje usluga socijalne zastite, , Sluzbeni glasnik RS”
br. 42/2013, 89/2018173/2019.




prikazao kvalitet Zivota i smernice ka poboljsanju kvaliteta Zivota (na Internetu je
dostupan Kalmanov graficki prikaz). Vazno je skrenuti paznju da je iskren
razgovorsa obolelom osobom i porodicom, u skladu sa etickim principima, jedan od
glavnih preduslova za bolji kvalitet Zivota cele porodice.

Tema komunikacije bice posebno obradena, a sledi joS nekoliko klju€nih
oblasti znacajnih za bolje razumevanje palijativnog zbrinjavanja i njegovog mestau
okviru sistema socijalne zastite:

# 1. Mesto palijativnog zbrinjavanja u tretmanu teskih i neizletivih bolesti
# 2. Korisnici usluga palijativnog zbrinjavanja

3. Nivoi palijativnog zbrinjavanja
# 4. Organizacija timova i sluzbi za palijativno zbrinjavanje

’ 1. Mesto palijativnog zbrinjavanja u tretmanu teskih i neizlecivih bolesti

m . . . w1 . 11 . . o« o

Palijativno zbrinjavanje pocinje od momenta dijaghostikovanja neke teske ili

neizle€ive bolesti i ne zavrSava se u trenutku smrti pacijenta, vec¢ se nastavlja
pruzanjem podrSke ¢lanovima porodice u procesu Zalosti.

Inicijalno, hospis ili palijativno zbrinjavanje bilo je rezervisano iskljucivo za
terminalnu fazu malignih bolesti, i to kada je svako drugo specificno onkoloSko
lecenje bilo iscrpljeno. U savremenim konceptima nailazimo na stanoviste da mnogi
aspekti palijativnog zbrinjavanja mogu i treba da se primenjuju od momenta same
dijagnoze maligne bolesti, uporedo sa specificnim onkoloSkim le¢enjem. Kako
bolest napreduje, mogucnosti za specifitcno onkolosko le¢enje sve su manje, a
palijativno zbrinjavanje dobija na znacaju. Svakako da palijativno zbrinjavanje, sa
svim svojim elementima, ima najvecu ulogu u terminalnoj fazi bolesti i tokom faze
umiranja pacijenta.

Imajuci u vidu da je briga o porodici znacajan element palijativhog
zbrinjavanja, svi koji su u tu brigu uklju€eni pomazu porodici da se pripremi za
gubitak voljene osobeitugu koja ¢e uslediti nakon gubitkavoljene osobe.

Savremeni koncept palijativhog zbrinjavanja nastao je kao izraz borbe za Sto
bolji kvalitet Zivota terminalno obolelih onkoloSkih bolesnika, ali se tokom vremena
proSirio i na pacijente koji boluju od drugih neizlecivih bolesti: AIDS-a, hronicnih
neuroloSkih oboljenja, hroni€ne insuficijencije srca, jetre, bubregaitd.

T Brojni su graficki prikazi palijativnog zbrinjavanja i hospis zbrinjavanja. Medutim, uglavnom se svode na nekoliko varijacija
koje zavise, pre svega, od nacina na koji je palijativno, odnosno hospis zbrinjavanje, regulisano i prepoznato na nacionalnim
nivoima.

Preporucujemo sledeci link: https://www.researchgate.net/figure/Continuum-of-curative- modalities-and-palliative-care-
Palliative-care-within the_fig1_288846369

Takode, treba skrenuti paznju da su osobe sa demencijom i Alchajmerovom
boleScu svevectiizazovusistemu socijalne zastite.

’ 2. Korisnici usluga palijativnog zbrinjavanja

Osnovni cilj dobrog palijativnog zbrinjavanja je odrzavanje 5to boljeg kvaliteta
Zivota kako pacijenata, tako i €lanova njihovih porodica u postoje¢im okolnostima.
Svaka teSka bolest snazno utice na kvalitet Zivota ne samo pacijenta vec i €lanova
njegove porodice, tako da se jedinicom zbrinjavanja smatra pacijent i njegova
porodica, kada je rec o palijativnhom zbrinjavanju. Iz tog razloga, kada se govori o
svim aspektima zbrinjavanja uvek seimauvidu kompletna, jedinica zbrinjavanja”.

Ukoliko se korisnici posmatraju iz ugla bolesti, grupe bolesti koje zahtevaju
palijativno zbrinjavanje su: maligne bolesti; kardiovaskularne bolesti (ishemijske
bolesti srca, cerebrovaskularne bolesti); dijabetes melitus; hroni¢ne opstruktivne
bolesti plu¢a; AIDS, saobracajne nesrece i traumatizam; kao i neuroloSke bolesti
(Parkinsonova bolest, demencija, Alchajmerova bolest, ALS).

Veliko polje palijativnog zbrinjavanja usmereno je na palijativno zbrinjavanje
dece. Palijativno zbrinjavanje dece prepoznaje cetiri kategorije stanja koja
ograni€avajuiugrozavaju Zivot, i zahtevaju palijativno zbrinjavanje:

Kategorija 1: Stanja koja ugroZavaju Zivot deteta kod kojih je moguca kurativna
terapija, ali je njen ishod neizvestan. Palijativno zbrinjavanje je neophodno ukoliko
terapija ne da Zeljene rezultate ili tokom akutne krize, sve dok je Zivot deteta
ugrozen. Kada dode do dugotrajne remisije ili nakon uspeSne kurativne terapije,
potreba za palijativnim zbrinjavanjem prestaje. U ovu kategoriju spadaju: maligne
bolesti, ireverzibilne insuficijencije srca, jetre i bubrega.

Kategorija 2: Stanja kod kojih je prerana smrt neizbezna, ali kojima moze da prethodi
dug period intenzivne terapije u cilju produzavanja Zivota i omoguéavanja ucesca u
normalnim aktivnostima. U ovu kategoriju spadaju: cisticna fibroza i miSiéna
distrofija.

Kategorija 3: Progresivna stanja kod kojih nije moguca kurativna terapija, vec je
palijativno zbrinjavanje jedina opcija i moZe trajati godinama (5to je cest slucaj).
Takva stanjasu, npr. Batenova bolesti mukopolisaharidoza.

Kategorija 4: Ireverzibilna, neprogresivna stanja koja uzrokuju tezak invaliditet, Ciji
je rezultat podloZznost zdravstvenim komplikacijama i mogucnost prevremene
smrti, npr. teSka cerebralna paraliza i viSestruki invaliditet posle povrede mozga ili
kicmene mozdine. Ova stanja karakteriSu sloZzene potrebe u pogledu zbrinjavanja i
stalni rizik od nepredvidivog dogadaja ili epizode koji bi mogli da ugroze Zivot
pacijenta.




3. Nivoi palijativnog zbrinjavanja

Savet Evrope, prepoznajuci znacaj ujednacenosti kvaliteta i dobre
organizacije palijativnog zbrinjavanja u Evropi, usvojio je, u novembru 2003. godine,
Preporuku Rec (2003) 24 Komiteta ministara drzavama ¢lanicama u vezi sa
organizacijom palijativnog zbrinjavaniaszreporuka predstavlja jedinstvenu
moralnu obavezu za vlade svih 47 evropskih zemalja sa ukupno 800 miliona
stanovnika. U Preporuci se, izmedu ostalog, navodi da politika u oblasti palijativhog
zbrinjavanja podrazumeva razgranatu mreZu servisa za njeno sprovodenje. Ova
mreza trebalo bi da bude sveobuhvatna i odgovarajuca, kako u pogledu
zdravstvenog sistema tako i u kulturoloSkom smislu i da bude prilagodena
promenljivim potrebamai Zeljama pacijenata.

Preporuka, takode, upucuje da je korisno napraviti razliku izmedu
nespecijalizovanih i specijalizovanih sluzbi za palijativno zbrinjavanje, 5to i mi, u
BELhospice-u, smatramo posebno vaznim kako bi se razumelo mesto aktera iz
sistema socijalne zastite u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem.

Nespecijalizovano palijativno zbrinjavanje”- Ogroman deo palijativnog
zbrinjavanja sprovodi se kroz nespecijalizovane sluzbe. U mnogim slucajevima,
profesionalci, koji nisu specijalisti u ovoj oblasti pruzaju brigu bez specijalisticke
pomoci. Nespecijalizovano, odnosno opste palijativno zbrinjavanje, treba da bude
obaveza svih profesionalaca, a obuhvata ustanove za smestaj korisnika i korisnika
dugorocne nege. Lako je zaklju€iti da pruzaoci usluga socijalne zastite, kroz usluge
pomoc u kuci, dnevni boravak, predah smestaj itd. kao i kroz rad sa razlicitim
kategorijama dece, odraslih i starih, imaju neverovatan prostor za razvoj
nespecijalizovanog palijativnog zbrinjavanja.

Specijalizovane sluzbe palijativnog zbrinjavanja su sluzbe €ija je osnovna
delatnost ograni€ena na palijativno zbrinjavanje. Uklju€ene su u zbrinjavanje
pacijenata sa kompleksnim i zahtevnim potrebama i zato je neophodan veci stepen
obuke i viSe osoblja, u skladu sa preporucenim standardima koji palijativno
zbrinjavanje ¢ine posebnom disciplinom.

Specijalizovano palijativno zbrinjavanje se u najve¢oj meri sprovodi:

e prekoposebnoobucenihtimovazakuéno zbrinjavanje,

e prekokonsultativnih timova za palijativno zbrinjavanje u bolnicama,

® uposebnoorganizovanim jedinicama za palijativno zbrinjavanje u bolnicama,
u posebno organizovanim odeljenjima za palijativno zbrinjavanje u
ustanovamasocijalne zastite,

16

12 Savet Evrope, Preporuka Rec (2003) 24 Komiteta ministara drzavama clanicama u vezi sa organizacijom palijativnog
zbrinjavanja. (Beograd: Centar za palijativno zbrinjavanje i palijativnu medicinu Belhospice, 2004).

13 Savet Evrope, Preporuka Rec (2003) 24 Komiteta ministara drZavama clanicama u vezi sa organizacijom palijativnog
zbrinjavanja. (Beograd: Centar za palijativno zbrinjavanje i palijativnu medicinu Belhospice, 2004), 38.

e udnevnimhospiscentrima,
u samostalnim, visoko specijalizovanim ustanovama - hospisima.

Svaki od ovih oblika specijalizovanog zbrinjavanja ima i prednosti i mane, a
zajednicka im je kvalitetna i specijalizovana edukacija u ovoj oblasti kako bi
zaposlenibili u moguénostida u radu sa korisnicima (pacijentima) primene holisticki
pristupizadovolje njihove potrebe.

Evropska asocijacija za palijativno zbrinjavanje u dokumentu Beli papir o
standardima i normama za palijativno zbrinjavanje u Evropi: deo 1 istice da
palijativno zbrinjavanje mozZe da se pruza na razlicitim nivoima, a u najve¢em broju
dokumenata pominju se dva nivoa: palijativni pristup (palliative care approach) i
specijalizovano palijativno zbrinjavanje (specialist palliative care).

® Palijativno zbrinjavanje kao pristup - integracija metoda i principa
palijativnog zbrinjavanja u oblastima koje nisu specijalizovane za palijativno
zbrinjavanje.
OpSte palijativno zbrinjavanje - profesionalci koji su ¢esce ukljuéeni u
palijativno zbrinjavanje (onkologija, gerontoloski centri).

® Specijalizovano palijativno zbrinjavanje - pruza specijalizovane usluge
palijativnog zbrinjavanija.

Klju€ne karakteristike specijalizovanih sluzbi za palijativno zbrinjavanje,
prema Britanskom nacionalnom savetu za hospis i specijalizovane sluzbe
palijativnog zbrinjavanja, su:

e pruzanje fizicke, psiholoske, socijalne i duhovne podrske, sa nizom usluga

koje se obezbeduju kroz multidisciplinarni timski pristup;
® trebalo bi da bar rukovodilac svake profesionalne grupe u okviru
multiprofesionalnog tima bude obucen i priznat specijalista na polju palijativhog
zbrinjavanja;
e pacijenti i porodice imaju podrsku i ucestvuju u donoSenju terapijskih
planova;
® pacijentiseohrabrujudakaZzugde Zele dabudu zbrinutiigde Zele da preminu;
neformalni negovatelji i €lanovi porodica dobijaju podrSku u toku bolesti i u
periodu Zalosti (tugovanja), sagledavaju se potrebe oZaloséenih i o njima vodi
racuna;
postoji saradnjai sadejstvo sa zdravstvenim radnicima primarne zdravstvene
zastite, bolnickim sluzbama i sluzbama kuénog zbrinjavanja kada se radi o podrsci
pacijentima, gde god da se oni nalaze;
e sagledavaseicenidoprinosvolontera;
e sluzba za palijativno zbrinjavanje ima, indirektno ili direktno, priznatu
akademsku vaninstitucionalnu ulogu, kao i ulogu u obrazovanju u okviru same
sluzbe;




e postavljenisustandardiuvezisaobrazovanjemiobukom naovom polju;
postoje programi za proveru kvaliteta i stalno se koriste da bi se ocenila i
eventualnorevidirala praksa;
® klinicka kontrolaiistrazivacki programi koriste se u cilju evaluacije tretmanaii
njegovog konacnogishoda;
pruZzanje odgovarajuce podrSke osoblju koje je angaZovano u okviru
specijalizovanog palijativhog zbrinjavanja, bez obzira da li radi puno ili skraceno
radnovreme.

Na kraju ove celine treba naglasiti da specijalizovano palijativno zbrinjavanje
sprovode pruzaoci, odnosno ustanove socijalne zastite. Imajuci u vidu prakse
evropskih zemalja i domace zakonodavstvo, neophodno je istaci i volonterske
usluge, zbrinjavanje u kuci, usluge dnevnog boravka, predah usluge i usluge
smestaja.

’ 4 Organizacijatimovai sluzbi za palijativno zbrinjavanje

Palijativno zbrinjavanje se ostvaruje kroz multidisciplinarni pristup i timski
rad. Tim za palijativno zbrinjavanje sastavljen je od profesionalaca ¢iji rad doprinosi
poboljSanju kvaliteta Zivota i ocuvanju dostojanstva pacijenata i ¢lanova njihovih
porodica. Tim cine: lekari, medicinske sestre, negovatelji, socijalni radnici, psiholozi,
duhovnici i volonteri. Osnovni tim za palijativno zbrinjavanje podrazumeva: lekara,
medicinsku sestruisocijalnogradnika.

U svetu postoje razliciti modeli pruzanja palijativnog zbrinjavanja, odnosno
zbrinjavanja u razlic¢itim okruzenjima: u kuci pacijenta, hospisu, bolnici, bolni¢koj
jedinici (odeljenju) za palijativno zbrinjavanje, ustanovama socijalne zastite
(domovima za stare), kao i dnevnim centrima. Takode, navodi se da i druge ustanove
i pruzaoci usluga treba da prilagode svoje osnovne programe rada korisnicima koji
dodu u stanje potrebe za palijativnim zbrinjavanjem, kao §to su zatvori, prihvatilista
zabeskucnike, svratiSta zazavisnike, migrantskicentriitd.

Osnovni modeli palijativnog zbrinjavanja su:
4.1 Palijativno zbrinjavanje korisnika u kuénim uslovima

Zbrinjavanje pacijenta u kué¢nim uslovima je kljuéni element (zlatni standard)
svakog modela pruzanja usluga palijativhog zbrinjavanja, buduci da se na taj nacin
pacijentu omogucava zbrinjavanje u poznatom okruZenju, o€uvanje jedinstva
porodice, poStovanje tradicije i kulture pacijenta. Brojne studije potvrduju da bi
vecina ljudi vise volela da im se zbrinjavanje pruza u porodicnom domu, kao i da se

dobro organizovanim zbrinjavanjem u kuénim uslovima unapreduje kvalitet Zivota
pacijenata sa hroni¢nim, progresivnim, neizle€ivim bolestima, kao i njihovih
porodica/staratelja. Imaju¢i u vidu potrebu za pruzanjem podrSke €lanovima
porodice pacijenta i drugim neformalnim starateljima, moze se zakljuciti da je
porodicni dom €esto najbolje mesto za pruzanje palijativnog zbrinjavanja, ali ne uvek
i ne za svakoga. Minimalni paket usluga kuénog palijativnog zbrinjavanja treba da
obuhvata: holisticku procenu i planiranje zbrinjavanja; kontrolu bola i drugih
simptoma bolesti, dostupnost potrebnih lekova i medicinskih sredstava;
zbrinjavanje u poslednjim fazama Zivota; psiholoSku, socijalnu i duhovnu podrsku;
podrsku porodici pacijenta u periodu tugovanja/ozaloséenosti, volontersku podrsku.

4.2 Palijativno zbrinjavanje u dnevnim hospis centrima

Na medunarodnom planu u oblasti hospis i palijativnog zbrinjavanja koriste
se razli¢iti termini: Day Hospice, Day Care Hospice, Hospice Day Care Centre,
Palliative Day Care Service itd. Medunarodna asocijacija za hospis i palijativno
zbrinjavanje objedinila je sve termine u jedan - Hospice/Palliative Day Care Unit.

U Srbiji postoji standardizovana usluga dnevnog boravka, koja se ne odnosina
palijativne pacijente, ali u okviru koje je, uz malo fleksibilnosti, moguce podvesti
uslugu dnevnog hospisa. Hospis dnevni centar je organizaciona jedinica koja pruza
usluge korisnicima ¢ije je zdravstveno stanje dovoljno stabilno za funkcionisanje van
kuénih uslova, a u okviru njihove lokalne zajednice. Hospis dnevni boravak moze biti
organizovan kao samostalna usluga ili u okviru hospisa, domova za negu ili drugih
institucija. Neke od usluga u dnevnom hospisu su: medicinske (kontrola simptoma,
nega, kupanje i sl.), socijalne, rehabilitacione (masaza, fizioterapija), okupacione.
Ova usluga omogucava i mali predah ¢lanu porodice koji nosi najveci teret
zbrinjavanja. Clanovi porodice svojim prisustvom i podrikom dodatno doprinose
kvalitetnijem vremenuiaktivnostima u kojima pacijent u€estvuje.

4.3 Palijativno zbrinjavanje u hospisu

Hospis je specijalizovana ustanova koja pruza palijativno zbrinjavanje
pacijentima ¢€iji simptomi bolesti nisu dobro regulisani i uti€u na kvalitet Zivota
pacijentai €lanova njegove porodice, tako da se ovim pristupom ujedno poboljSavai
kvalitet Zivota porodice pacijenta. U hospisu se pravi plan zbrinjavanja za svakog
pacijenta pojedinacno, kako bi se pacijent potpuno zbrinuo u svim, njemu vaznim,
aspektima Zivota. Da bi se plan palijativnog zbrinjavanja u hospisu sproveo prema
normiranim kriterijumima, potreban je interdisciplinarni pristup. Razvijeni su
timovi: a) za pruzanje medicinske pomoci i nege, fizikalne medicine i rehabilitacije,
b) psihosocijalnu podrsku tokom Zivota pacijenta i nakon njegove smrti, ¢) edukaciju
pacijenatai&lanova porodice, d) volonterski timovi. Pacijentu i élanovima porodice je
obezbedenisistem duhovneiteoloSke podrske.




Prema Svetskoj zdravstvenoj organizaciji, hospis kao organizaciona struktura
obuhvata:

® Hospis sluzbu zakuéno zbrinjavanje
Stacionarnu hospissluzbu

® Dnevnicentarhospisa

® (Centarzaedukaciju
CentarzaistraZivanje

4.4 Jedinice za palijativno zbrinjavanje (bolni¢ko odeljenje za palijativno
zbrinjavanje)

Pacijenti koji su kandidati za palijativno zbrinjavanje ¢esto su u bolnicama
smestani nadrugaodeljenja. Jedan od izazova u razvoju palijativnog zbrinjavanja bio
je formiranje odeljenja ili jedinice €iji ¢e rad biti usmeren samo na palijativne
pacijente.

Jedinica za palijativno zbrinjavanje je organizaciona struktura u kojoj radi tim
obucen za specijalisticko palijativno zbrinjavanje. Glavni razlog za smestaj u jedinicu
zapalijativno zbrinjavanje je progresija simptoma bolesti koji se ne mogu regulisatiu
kuénim uslovima. Pravo na smeStaj u jedinicu ostvaruju pacijenti kod kojih je
zavrseno ili obustavljeno specificno lecenje i sprovodi se samo simptomatsko.
Model palijativnog zbrinjavanja u Srbiji nalaZe da pacijent bude primljen ujedinicu za
palijativno zbrinjavanje na 14 dana kada je porodici palijativhog pacijenta potreban
predah, kada postoji potreba za zbrinjavanjem u poslednjim fazama Zivota i kada se
pacijent sve ceSce obraca hitnoj sluzbi za pomo¢ zbog nedovoljno kupiranih
simptoma osnovne bolesti. Prema postojecoj regulativi, da bi se smestaj u jedinicu
za palijativno zbrinjavanje realizovao, potreban je i uput lekara sluzbe kuénog
lecenja.

Prema Evropskoj asocijaciji za palijativno zbrinjavanje optimalan broj kreveta
po jedinici za palijativno zbrinjavanje je 8 -12 kreveta, u jednokrevetnim ili
cetvorokrevetnim sobama. Svaka soba trebalo bida ima kupatilo i bude prilagodena
osobama sa invaliditetom. PoZeljno je da jedinica poseduje dnevnu sobu i kuhinju,
kaoiprostoriju za¢lanove porodice, u slu€aju da Zele da prenoce.
Na jednog pacijenta bi trebalo racunati 1.2 medicinske sestre. Pored medicinskog i
psihosocijalnog dela tima, duhovnika i teologa, na raspolaganju jedinici za
palijativno zbrinjavanje treba da budu i logoped, okupacioni terapeut, nutricionista i
specijalistazalimfedeme.

4.5 Ustanove za smestaj korisnika

| pored najboljeg palijativhog zbrinjavanja u ku¢nim uslovima, mnogi pacijenti
ce bar povremeno moratida borave odredeno vreme u stacionarnim ustanovamagde
ce se lakse resiti njihovi kompleksni problemi, a porodicama pruziti mogucnost da
predahnu. Boravak u hospisimaijedinicama palijativnog zbrinjavanja je ogranicen, a
mnogi pacijenti, iz medicinskih ili €e5¢e socijalnih razloga, ne mogu adekvatno biti
zbrinuti u svojim domovima. Iz tog razloga, neminovno je da se opredeljuju za
smestajuustanovamasocijalne zastite.

Prema aktuelnim propisima ispunjenost uslova za obavljanje zdravstvene
delatnosti u ustanovama socijalne zasStite odreduje Ministarstvo zdravlja, a
zdravstvenausluga se pruZza u skladu sa Zakonom o zdravstvenoj zastiti.

4.6 Bolnicki tim za palijativno zbrinjavanje

Bolnicki tim pruza savetodavne usluge u domenu specijalistickog palijativhog
zbrinjavanja ostalim lekarima, porodici i pacijentu. Poznat je i kao mobilni tim Ciji je
primarni cilj ublazavanje viSestrukih simptoma palijativnim pacijentima koji su
smesSteni u bolnicka odeljenja drugih specijalnosti, uz edukaciju osoblja. Svojim
radom uticu na poboljSanje zbrinjavanja nakon otpusta pacijenta iz bolnice u
jedinicu za palijativno zbrinjavanje ili stacionarni deo hospisa. Pozeljno je da bolnica
koja ima kapacitet za smestaj 250 pacijenata ima bar jedan ovakav tim. Clanovi
mobilnog tima bi trebalo da budu specijalizovani za ovu oblast.
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Zanimljivo je pogledati informacije koje na svom sajtu daje moskovski hospis.
Tekst citiramouorginalu naengleskom, a prevod je moguce procitatiu fusnoti:"

,» The First Moscow Hospice maintains very high standards for its staff and
volunteers. The hospice includes the hospice-at-home service, the in-care
unit, Training e Social department and auxiliary services. Hospice is a new
type of medical and social institution. The First Moscow Hospice is a true
home for its patients, their families and the staff; it is a place where people
help each other to cope with illness and grief.” ”

Zakon o socijalnoj zastiti u ¢lanu 60. navodi: ,za korisnike koji zbog svog
specifitnog socijalnog i zdravstvenog statusa imaju potrebu i za socijalnim
zbrinjavanjem i za stalnom zdravstvenom zastitom ili nadzorom mogu se osnovati

socijalno-zdravstvene ustanove.
Zakorisnike iz stava 1. ovog €lana mogu se osnovatii posebne socijalno-zdravstvene

organizacione jedinice u okviru ustanova socijalne zaStite odnosno u okviru

zdravstvenih ustanova.
Ministri nadlezni za socijalnu zasStitu i zdravlje propisuju standarde za
Bl . . . 16
pruzanje uslugauustanovamaizst.1.i2. ovog ¢lana.

Lako je zaklju€iti da ova odredba Zakona, za koji joS uvek ne postoje
podzakonska akta, predstavlja idealnu mogucénost za razvoj hospis koncepta u
Srbiji. Naravno, ostaje da se vidi da li ¢e ova odredba, koja je nesumnjivo imala u vidu
korisnike socijalne zastite saizraZzenim zdravstvenim tegobama, opstati u Zakonu o
socijalnoj zastiti.

14 Prvi moskovski hospis odrZava veoma visoke standarde za svoje osoblje i volontere. Hospis ukljucuje uslugu zbrinjavanja
u kucl stancionari hospis, trening, sluzbu socijalne podrske i uslugu negovateljica. Hospis je nova vrsta medicinskih i
socijalnih ustanova. Prvi moskovski hospis je pravi dom za svoje pacijente, njihove porodice i osoblje; to je mesto gde ljudi
pomazu jedni drugima da se nose sa bolescu i tugom.

15 Dostupno na: http://www.hospice.ru/?/nid=43
Poseceno 18.03.2020.god.

16 Zakon o socijalnoj zastiti, , Sluzbeni glasnik RS™ br. 24/2011.
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U LOKALNO] ZAJEDNICI?

Na pocetku ove celine, Zeleli bismo da ponovo istaknemo da su hospisi,
odnosno palijativno zbrinjavanje, usluge u lokalnoj zajednici (Community-Based
Hospice and Palliative Care). Pre nego $to nastavite ¢itanje, preporuc¢ujemo da
pogledate kratak film na Youtube-u, pod nazivom Bilova pri¢a.’ Sigurni smo da je
porukaisustinafilmajasna.

Jedno od najcescih pitanja ucesnika obuke jeste kako organizovati usluge
palijativnog zbrinjavanja na lokalnom nivou. Takode, dosta se diskutovalo o tome na
koji nacin pribliziti lokalnim vlastima ovu potrebu i znacaj palijativnog zbrinjavanja.
SloZiéemo se da je neophodno konstantno raditi na promovisanju i Sirenju svesti o
znacaju palijativnog zbrinjavanja, narocito kada su u pitanju donosioci odluka.
Medutim, moramo da budemo realni i svesni da ce razvoj palijativhog zbrinjavanja
biti mukotrpanidugorofan posao. Za sada, da bi ove porodice dobijale bilo kakav vid
podrSke, najbolja preporuka je saradnja i umreZzavanje pojedinaca i relevantnih
sluzbi, udruzenjailicenciranih pruzalaca usluga nalokalnom nivou.

Evropska asocijacija za palijativno zbrinjavanje u okviru Belog papira o
standardima i normama za hospis i palijativno zbrinjavanje u Evropi: deo 2'u
sedmom poglavlju Palliative care delivery, stavlja fokus na nacin na koji se
palijativno zbrinjavanje sprovodi u zajednici. U skladu sa tim, navode se bazicni
uslovi (zahtevi) koji su visoko relevantni za pruZzanje usluga palijativnog
zbrinjavanja.

Posebno su znacajni sledeci elementi:
# 1.Napredniplanzbrinjavanja
U idealnim uslovima, pacijent, ¢lanovi porodice i tim za palijativno

zbrinjavanje razgovaraju o planovima i uslugama palijativnog zbrinjavanja,
uzimajuci u obzir stanje pacijenta i raspoloZive resurse. Promena stanja nuzno ce

17 Dostupno na: https://www.youtube.com/watch?v=mgYmTTY-3gs
18Radbruch L, Payne S, “White Paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe: part 2
" European Journal of Palliative Care 17(1), (2010).




voditi promenama individualnog plana zbrinjavanja u kojima treba da ucestvuje i
sam korisnik. Medutim, progresija bolesti moZe dovesti do kognitivnih i psihickih
promena, pa e se sposobnosti za donoSenje odluka kod nekih korisnika smanijiti ili
nece biti u stanju da ubuduce participiraju u donoSenju odluka. Palijativno
zbrinjavanje integriSe u svoj rad napredni plan zbrinjavanja kako bi pacijent koristio
usluge palijativnog zbrinjavanja u skladu sa svojim ranije iznetim Zeljama. Na taj
nacin uvazava se autonomija korisnika i daju instrukcije formalnim i neformalnim
negovateljima. Nekoliko zemalja u Evropi je propisalo ovaj dokument na nivou
zakona.

# 2.Pristupaénost (dostupnost) usluga

Usluge palijativhog zbrinjavanja trebalo bi da budu dostupne svim
pacijentima, bilo gde i kad god postoji potreba za njima, bez odlaganja. Dostupnost
visokokvalitetnih usluga palijativnog zbrinjavanja ne bi trebalo da zavisi od
finansijske mogucnosti pacijenta i €lanova njegove porodice. Usluge palijativhog
zbrinjavanja su po pravilu besplatne.

3. Kontinuitet zbrinjavanja

Palijativno zbrinjavanje postoji na svim nivoima zdravstvene zastite (u
bolnicama, urgentnim centrima, negovalistima, kuénom le€enju, dispanzerima, kao
i u skolama i zatvorima koji ne pripadaju zdravstvenom sistemu). Kontinuitet u
zbrinjavanju omogucava izbegavanje greSaka, spretava da pacijenti oboleli od
Zivotno ugroZavajucih bolesti bespotrebno pate i osecaju se napusteno zajedno sa
svojim porodicama, i osigurava poStovanje pacijentovog izbora. 1z tog razloga,
kontinuitet u palijativnom zbrinjavanju je osnovni zahtev koji se moraispuniti.

# 4.Zeljeno mesto zbrinjavanja

Najveci broj pacijenata Zeli da bude zbrinut kod kuée, po mogucnosti do kraja
Zivota. Medutim, prema statistici iz Nemacke, ¢ak 60-95% pacijenata premine u
bolnici ili nekoj drugoj zdravstvenoj instituciji. 0 mestu zbrinjavanja i smrti bi uvek
trebalo popricati sa pacijentom i porodicom, i potruditi se da njihove Zelje budu
ispoStovane. S druge strane, vazno je imati u vidu da mesto smrti moze biti
uslovljeno faktorima poput medicinskog stanja pacijenta koje se ne moze regulisati
u kuénim uslovima (potreba da se pacijent smesti u jedinicu za palijativno
zbrinjavanjeisl.) ili objektivnim porodi¢nim okolnostima (iscrpljenost negovatelja).

# 5.Mesta (lokacije) zbrinjavanja

Palijativno zbrinjavanje, podrSka i nega pruzaju se kod kuce, u starackim
domovima i negovaliStima, bolnicama i hospisima. Najveci deo palijativnog
zbrinjavanja pruza se u nespecijalistickim ustanovama. Medutim, profesionalci iz
ovih ustanova morajuimati mogucnost da se konsultuju sa specijalistima.

6. Mreza palijativnog zbrinjavanja

Regionalne mreze koje povezuju institucije i sluzbe poboljSace pristup
palijativnom zbrinjavanju i povecati kvalitet zbrinjavanja. U centru mreze
palijativnog zbrinjavanja mora biti specijalizovana bolni¢ka jedinica za palijativno
zbrinjavanje koja €e i saradivati i koordinirati saradnju specijalizovanih ustanova sa
ustanovama primarne zdravstvene zastite. Potrebno je dajedna osoba (ili jedan tim)
bude zaduZena za pracenje i odrZavanje efikasne saradnje. Mreza palijativhog
zbrinjavanja mora imati jasno definisane ciljeve i kvalitet standarda, jednoobrazni
kriterijum za prijem i otpuStanje na svim nivoima zbrinjavanja, slicne metode
evaluacijeiterapeutske strategije.

7.0soblje

Sluzbe koje nisu specijalizovane za palijativno zbrinjavanje mogu pruZiti
opsSte palijativno zbrinjavanje, ako imaju multidisciplinarni pristup, odnosno
formiran tim. Osim medicinskog osoblja, u tim za palijativno zbrinjavanje ukljuceni
su socijalni radnici, psiholozi, fizioterapeuti, profesionalci koji pruzaju podrsku u
tugovanju, duhovnici, koordinatori za volontere, logopedi, okupacioni terapeuti,
dijeteticari, farmaceuti. Kada je u pitanju palijativno zbrinjavanje dece, potrebno je
ukljucitiipedijatre.

8.Volonterizam

Volonteri imaju veoma vaznu ulogu u palijativnhom zbrinjavanju, i $alju vaznu
simbolicku poruku - smrt i umiranje nisu teme samo za profesionalce, ve¢ za
drustvo u celini! Volonterski servisi mogu funkcionisati kao nezavisni ili u okviru
sluzbe za palijativno zbrinjavanje, odnosno hospisa. Sluzbe za specijalizovano
palijativno zbrinjavanje bi trebalo da ukljuce volontere, odnosno da se povezZu sa
volonterskim servisima. Volonteri treba da produ obuku i moraim se pruzati redovna
podrska i supervizija. Koordinator za volontere je €esto veza izmedu volonterskog




servisaikorisnika, odnosno razli¢itih ustanovaisluzbi.

Volonterski centar BELhospice-a osnovan je 2012. godine. Organizovane su
brojne obuke za volontere kojima je prisustvovalo visSe stotina kandidata. Pricu o
pocecimavolonterskog servisa moZete procitatinablogu EAPC.”

Mnogi korisnici BELhospice centra smatrali su volontere najznacajnijim
¢lanovima tima za palijativno zbrinjavanje, koji su mnogostruko doprineli kvalitetu
Zivota korisnika, pre svega mladih pacijenata. U okviru EAPC-a postoji posebna
radna grupa koja se bavi volonterizmom u oblasti hospis i palijativnog zbrinjavanja,
Sto dodatno govori o znacaju volonterizma. Evropska asocijacija za palijativnz%
zbrinjavanje (EAPC), Svetska alijansa za hospis i palijativno zbrinjavanje (WHPCA) i
Medunarodna asocijacija za hospis i palijativno zbrinjavanje (IAHPC) donele su, 2017.
godine, Povelju o razvoju volonterizma u hospis i palijativnom zbrinjavanju kako bi
pruZile podrsku, i zaloZile se za prepoznavanje, promociju i razvoj volonterizma u
hospis i palijativnom zbrinjavanju.

9. Odsustvoradi palijativnog zbrinjavanja obolelog clana porodice

Legalno je dostupno u Austriji i Francuskoj. Odsustvo sa posla zarad
zbrinjavanja veoma bolesnog ili umiru¢eg supruznika, deteta, ¢lana porodice,
omogucilo bi mnogim pacijentima da do smrti budu kod kuce. Dostupnost odsustva
definisanog na ovaj nacin, bio bi ogroman korak kada je u pitanju razvoj palijativnog
zbrinjavanja.

Poslednji pasus ove celine uvodi nas u oblast druStvenog, odnosno socijalnog
aspekta palijativnog zbrinjavanja, koji ¢e, ujedno, objasniti i ulogu socijalnog rada.
Sledeci deo, Socijalni aspekti palijativnog zbrinjavanja i uloga socijalnog rada,
pokrice teme psihosocijalne procene i podrSke, psiholoskih reakcija, kompetencija
socijalnihradnika, kaoidruge, srodne teme.

19 Dostupno na: https://eapcnet.wardpress.com/2018/07/18/the-start-of-volunteering-in-hospice-and-palliative
-care-in-serbia/

20 The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance - WHPCA: https://www.thewhpca.org/

21International Association for Hospice & Palliative Care - IAHPC: https://hospicecare.com/home/

22 Charter on volunteering in Hospice and Palliative Care, prevod na srpski jezik dostupan na:
http://www.belhospice.org/volonteri-2/povelja-o-razvoju-volonterizma-u-hospis-i-palijativnom-zbrinjavanju/
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SOCIJALNI ASPEKTI

PALIJATIVNOG ZBRINJAVANJA -
| ULOGA SOCIJALNOG RADA"

U trenutku pisanja ovog vodica ceo svet se suocava sa korona virusom (COVID
19), koji je mnoge zemlje uveo u vanredno stanje i odneo vise desetina hiljada Zivota.
Medicina trenutno nema adekvatan odgovor na ovaj globalni problem. Za sada,
reSenje je u Sirim druStvenim merama, svedenim na socijalnu izolaciju i izbegavanje
socijalnih kontakata. Ovde bih Zeleo da, umesto uobic¢ajenog uvoda, citiram deo
poruke odbojkasice Jovane Brakocevic, koju je napisala povodom teske situacije u
Italijiizazvane koronavirusom:

,0d korona virusa se umire. To je €injenica i ne samo da se umire. Umirete
sami. Nigde nikog osim medicinskog osoblja koje je opremljeno da im se
jedvavide oci. Nikog da uhvati za ruku umiruceg i obolelog. Nikog. Danas se u
italijanskom gradu Bergamo desilo nesto jos gore. Vojska je dosla po kovcege
preminulih i direktno ih odvezla u krematorijum. To je to. Niko nije mogao da
ihvidi. Niko da se oprosti od tih ljudi. Usli su u bolnicu zarazeni, borili se sami,
bez svojih bliznjih. I izgubili ... sami... bez svojih bliznjih. Nece biti sahrane.
Kremirani, i to je to. Dragi moji, vi nastavite da izlazite po kaficima. Da se
Setate parkovima i centrima. Da posecujete trZzne centre ili prodavnice ili Sta
god bilo sto jos uvek nije zatvoreno. IzlaZete riziku sebe i svoje bliznje, ne
samo od zaraze nego i od umiranja u samoci. Budimo pametniji...” “

Imati ,,dobru smrt” znaci preminuti mirno i spokojno. Bez patnje i bola. Jos
vaznije, preminuti u vlastitom domu, okruzen svojim najmilijima. Prilika da se
oprostimo jedni od drugih je nepovratna. Smrt koja moze da se anticipira daje
mogucnost da se izgovori - volim te, hvala ti na svemu, ponosan sam na tebe...
»Dobra smrt” znaci i da je obolela osoba imala priliku da zavrsi neke stvari u Zivotu,
ali i da bliznji steknu dobrobit i pozitivno iskustvo kroz ulogu neformalnih
negovatelja. Iznenadne smrti, toliko poZeljne u savremenom druStvu, ovu

mogucnost ne daju.
Hospis pokret nastao je kao reakcija na smrt u izolaciji i samoci. Palijativno

zbrinjavanje Zeli da isklju€i moguénost da neko premine a da nije imao izbor, priliku
da ga neko drzi za ruku, da bude u svom krevetu, da poslednji put vidi voljenu osobu
ilislusaomiljenu pesmu...

230 oblasti socijalnog rada u palijativnom zbrinjavanju moguce je procitati vise u tekstu “Socijalni rad u palijativnom
zbrinjavanju”, autora Mijodraga Bogicevica, objavljenom u struénom asopisu Udruzenja struénih radnika socijalne zastite
Republike Srbije, Aktuelnosti1-2 (2019): 77-88.

24Dostupno na: https://twitter.com/JBrakocevic, objavljeno 19.03.2020.godine.




Dakle, nuzno je da se fenomeni bolesti, umiranja, smrtii Zalovanja sagledajui
sa socijalnog aspekta. Razlicita oboljenja, kao i razli¢iti vidovi smrti ili nacini
zbrinjavanja (le€enja), mogu stigmatizovati pojedince i porodice. Covek je po svojoj
prirodi socijalno bice, te pojedini autori navode da je jedan od nacina ugroZavanja
temeljnih ljudskih vrednosti promena socijalnog statusa osobe i socijalna
dezintegracija. Cesto se desava da osoba (ukljutujuti i dete) zbog bolesti vise nije
sposobna da ispunjava svoje uobicajene uloge (porodicne i drustvene), pa se javlja
osecaj bezvrednosti. Znacajno se smanjuju intenzitet i ucestalost komunikacije i
socijalne interakcije. Osobe iz okruzenja mogu reagovati udaljavanjem od bolesne
osobe, pa pacijent ima osecaj usamljenosti, odvojenosti, iskljucenosti ili
odbacenosti. Medu najvaznije potrebe obolelih, osim potrebe za ublazavanjem bola,
spadaju potrebe za ofuvanjem samopos$tovanja, za paznjom, saosetanjem i
pripadnoScu. Svaka bolest uti¢e na socijalne aspekte Zivota pojedinca i njegove
porodice. S druge strane, socijalne prilike uti€u na bolest i mogucénosti zbrinjavanja.
Socijalni radnici treba da budu deo svakog terapijskog tima, kako bi pomogli
pacijentu, njegovoj porodiciidrugim kolegama iz multidisciplinarnog tima.

# PSIHOSOCIJALNA PROCENA | PODRSKA

»Nisam odavno zabeleZio neko moje iskustvo sa terena. Juce smo bili u
jednoj poseti koju bih podelio sa vama. lako nije prvi put da sam prisutan u
trenutku kada pacijent premine, ovu posetu sam posebno emotivno doziveo.
Nebojsa je bio '62 godiste. Bolest mu je otkrivena u aprilu. Nisu utvrdili gde se
primarno nalazi karcinom, ni da li ima metastaze. Ogranicili su se na

karcinom abdomena.
Juce sam bio u svojoj prvoj poseti, zajedno sa doktorkom i medicinskom

sestrom.Kada smo usli u sobu, pacijent je bio u vrlo loSem stanju. Supruga je
klecala pored kreveta i jecala. Sin se nervozno Setao po stanu. Pitao sam
medicinsku sestru: -Sta mislis, koliko jos moze da izdrzi?- Rekla mi je: -
Maksimalno sat vremena.- Medutim, sve je bilo mnogo brzZe, vec posle 15

minutavidelo se da pacijent polako umire.
U meduvremenu, upoznao sam sa situacijom njihovog vencanog kuma i

buduéeg zeta, koji su bili prisutni. Nakon nekoliko minuta je stigla
pacijentova cerka. Kada je videla oca, rasplakala se i otisla u drugu prostoriju.
Ima oko 26-27 godina, sa njom je bio decko. Posle nekoliko trenutaka prisao
sam joj i rekao da znam da joj je vrlo tesko, ali da su ovo verovatno poslednji
trenuci Zivota njenog oca i predlozZio da bude uz njega. Naravno, istakao sam
da, ukoliko nije u stanju da to podnese, bolje da ostane sa deckom u drugoj
prostoriji. Cerka nije rekla ni re¢, odmah je ustala, obrisala suzei otisla do oca.
Cucnula je pored kreveta, zagrlila mamu i zajedno su tiho plakale. Zatim je
prisao i pacijentov sin, obe ih zagrlio, i poceo da place s njima. Nebojsa je
ispustio svoj poslednji dah okruzen porodicom. Mismo tiho izasli...

Ljudi mi éesto kazu: -Ma, ti si sigurno oguglao!- Ne, naprotiv! Covek postane

iidemdalje, verujucida sam ipak uradio dobar posao u tih pola sata!”

Objava socijalnog radnika Mijodraga Bogicevica u
volonterskoj grupi BELhospice centra

Palijativno zbrinjavanje, kao holisticki pristup, bavi se celokupnom procenom
obolele osobe. To znacida se osim medicinske (procene zdravstvenog stanja) obavlja
i psihosocijalna procena. Psiholoski i socijalni problemi su povezani sa fizickim
simptomima i uticaj je uvek dvosmeran. UspesSnim reSavanjem ovih problema i
simptoma utice se na poboljSanje kvaliteta Zivota obolele osobe i njegove porodice.
Strucni radnici vrSe procenu pojedinaca, njihovih porodica i staratelja kako bi bili
sigurni da su odluke koje se donose u vezi sa datom osobom zasnovane na
relevantnim informacijama, i na taj nacin doprinose planiranju i pruzanju
zbrinjavanja.

Procena socijalnog radnika u oblasti palijativnog zbrinjavanja sustinski se ne
razlikuje od procene koja se vrsi u drugim oblastima delovanja, ali ima sadrzinske
specifinostina koje treba obratiti paznju.

Socijalni rad fokusiran je na licne i socijalne promene koje su nastale kao
rezultat bolesti, a uti€u na pacijenta, njegovu porodicu, socijalnu mrezu i zajednicu.
Na kraju Zivota, vazno je pomoci ljudima da iskoriste preostalo vreme na najbolji
nacin, za sebe i svoju porodicu. Socijalni radnik treba da pomogne u uspostavljanju
stabilnostiu porodici.

Za socijalni rad se cesto navodi da je profesija koja pomaZe da se, uz
uvaZzavanje razlicitih kultura i tradicija i insistiranje na dostupnosti druStvenog
Zivota, ostvare zagarantovana ljudska prava, kao 5to je pravo na zbrinjavanje uz
mogucnost izborai cuvanje dostojanstva. Socijalni radnici su €esto, izmedu ostalog,
glas siromasnihimarginalizovanih u drustvu.

Nacionalni savet za hospis i specijalizovano palijativno zbrinjavanje iz Velike
Britanije je 1997. godine definisao psihosocijalnu podrSku u okviru palijativnhog
zbrinjavanja kao: ,,Bavljenje pitanjima psiholoSke i emocionalne dobrobiti pacijentai
njegove porodice/staratelja, uklju€ujuci reSavanje problema samopouzdanja,
sagledavanja i prilagodavanja na bolest i njene posledice, komunikaciju, socijalno
funkcionisanje i meduljudske odnose.””

Psihosocijalna podrska uklju€uje i prakti€ne aspekte zbrinjavanja kao 5to su
finansije, vodenje domacinstva i pomoc u svakodnevnom Zivotu; psiholoSka

25 Williams L.M. Psychosocial Issues in Palliative Care. (New York: Oxford University Press, 2008), 8.




iskustva i stanja u suo€avanju sa gubitkom i smréu; duhovna verovanja, kulturu,
vrednosnisistem.

Veoma vazna polja delovanja socijalnog radnika u oblasti palijativnog
zbrinjavanja su: procena sposobnosti za odlu€ivanje; nereSena pitanja i neostvarene
Zelje; pitanje staranja o korisniku (ko ga neguje); kakve su potrebe korisnika u ku¢i;
kakva je podrSka dostupna u zajednici; kakvo je finansijsko stanje korisnika i
porodice. Mnoge porodice koje imaju teSko bolesnog €lana, troSe deo ustedevine ili
Cak sve Stoimaju nanegu pacijenta.

Osobe suocene sa Zivotno ugroZavajucom boleS¢u cesto razmisljaju o
pitanjima koja se ne postavljaju lako, ali su €esto presudna za dobar plan
zbrinjavanja. Da bi zbrinjavanje bilo adekvatno i usmereno ka Zeljama i potrebama
korisnika, bitna je dobra procena za koju je kljuéna vestina komunikacije. To su tesSka
pitanja kojima se preispituje €itav Zivot. Socijalnim radnicima su potrebna dodatna
znanja, vestine i kompetencije kako bi se uspesno nosili saizazovima dobre procene,
planiranjaipruzanjauslugasocijalnog rada u palijativnom zbrinjavanju.

Osnovnicilj socijalnog radnika u palijativnom zbrinjavanju jeste profesionalna
pomoc pacijentu i njegovoj porodici u razumevanju i prihvatanju razlicitih faza
bolesti i smrti, odnosno zadovoljavanje potreba uz koris¢enje licnih kapaciteta,
pomociokoline (ljudii mreZe institucija), kaoi Sire drustvene zajednice.

Dakle, oblasti na koje posebno treba obratiti paznju prilikom procene, ali i
pruzanja stru€nih meraiintervencija su:

® NereSena pitanja - posebno pitanja odnosa sa drugim ljudima, reSavanje
konflikata i sporova; poslednja poseta; zavrSavanje nekog Zivotnog dela ili
nekog drugog, za pacijenta, vaznog posla. U skladu sa ovim Zeljama i
potrebama treba pravitii planove zbrinjavanja.
Procena sposobnosti odlucivanja - sposobnost odluivanja i dono3enja
vaznih odluka; neke osobe su generalno nekompetentne, ali treba imati u
vidu da bolest u odmaklim fazama mozZe dovesti do teSko¢a u mentalnom i
kognitivhom funkcionisanju. U ovim slu¢ajevima, vrlo su vazni tzv. napredni
planovi zbrinjavanja u kojima obolela osoba, dok je jos dobrog opSteg stanja i
svesna, moZe izneti svoje Zelje u vezi sa razli¢itim pitanjima zbrinjavanja i
smrti.
Komunikacija - da li obolela osoba ima sa kime da podeli teret? Sa kim
razgovara o bolesti, nezi i smrti? Da li osoba razume informacije koje je
dobila? U kojoj meri Zeli da bude obaveStena? Da li Zeli da njegova porodica
bude obavestena? Dali seistina skriva od obolelog? Naravno, postavljaju sei
brojnadruga pitanja.

Strahovi - suocavanje sa krajem Zivota dovodi i do suo€avanja sa razli€itim
strahovima (gubitak kontrole, dostojanstva, strah od fizicke patnje, smrti
itd). Plan zbrinjavanja treba da usmeri psihosocijalnu podrsku i u pravcu
razreSavanja strahova sakojima se korisnik suocava.

Smisao i znacenje bolesti - suocavanje za teSkim bolestima dovodi do
razmisljanja o pitanjima koje nije lako postaviti. Najcesca pitanja koja se
mogu €uti su: Zasto mise ovo dogada? Sta ¢e mi se dogoditi? Kakav ¢e biti tok
bolesti? Sta ce se desiti sa mojom decom? Gde ¢u umreti? Da li ¢u biti teret
drugima? Ova tema je usko povezana sa temom duhovnosti, koja je veoma
znacajnau palijativnom zbrinjavaniju.

Duhovna procena - duhovnost treba razlikovati od religioznosti.
Zadovoljavanje duhovnih potreba mozZe biti najznacajniji aspekat za
korisnika u poslednjim danima Zivota; teSka bolest i suocavanje sa krajem
Zivota moze dovesti do duhovnog rasta, ali i do razocaranja u dotadasniji

sistemverovanja.
Finansijska pitanja - teSka bolest ¢esto dovodi do pogor3anja materijalnog

statusa cele porodice, zbog troSenja ustedevine i brojnih izdataka koje nega
tesko obolele osobe zahteva (medicinski pregledi, lekovi, analize, pelene,
negovateljica itd). Finansijsko opterecenje izaziva brigu, stid, a nekadai Zelju
dasesmrtubrza.

Prakticne potrebe - informisanje o domacinstvu i situaciji u kuéi obolele
osobe (nabavka, kuvanje, plac¢anje racuna, podizanje penzije). Uobicajeno je
da se u odmaklim fazama bolesti smanjuje pokretljivost osobe, 5to dovodi do
brojnih prakti¢nih poteSkoca u obavljanju svakodnevnih obaveza.

PRIKAZ SLUCAJA

»Korisnica B.l. (40) je onkoloski pacijent sa primarnom dijagnozom kancera
dojke i metastazama na kostima. U trenutku ukljucivanja BELhospice tima u
zbrinjavanje, korisnica je bila nepokretna, sa izrazenim bolovima,

limfedemom ruku i otocima nanogama, uznemirena.
B.l. je po zanimanju trgovac, nezaposlena. Zivi kao podstanar, u

jednosobnom, delimiéno opremljenom stanu, sa maloletnom decom,
cerkom A.1.(9) i sinom A.l.(7). Decak u poslednje vreme izostaje iz Skole jer
nema ko da ga vodi, a devojCica izostaje sa vannastavnih aktivnosti, iz istog

razloga.
Majka korisnice je dosla iz unutrasnjosti, i u tom periodu boravila je sa B. i

decom u domacinstvu kako bi se ukljuéila u negu obolele cerke, mada je i
sama nezadovoljavajuceg zdravstvenog stanja (kardioloski problemi,
hipertenzija, dijabetes). Alimentacija je jedini prihod porodice, majka
pacijentkinje pomaze prihodima od svoje penzije.




B. I. je razvedena od pre dve godine. Nakon razvoda braka maloletna deca
su joj poverena na samostalno vrsenje roditeljskog prava. Otac, S.I. ucestvuje
u izdrzavanju dece po odluci nadleznog suda. Zaposlen je, po zanimanju
pekar. Vodi odvojeno domacinstvo sa vanbraénom partnerkom i odrzava
kontinuirane licne odnose sa decom. Ocu dece izrecena je mera zastite od
nasilja u porodici - zabrana prilaska mestu stanovanja bivse supruge.
Aktuelno se vodi sudski postupak zaizmenu odluke o poveravanju maloletne
dece, po tuzbi oca. U periodu kada se BELhospice ukljucuje u rad sa
porodicom, ocu dece istekla je mera zabrane prilaska.

Pocetni plan zbrinjavanja B.l. bio je kupiranje bolova i drugih simptoma
bolesti, kao i nega korisnice. Kako je majka korisnice nestabilnog
zdravstvenog stanja i samo delimiéno sposobna za brigu o sebi, u pruZanje
kontinuirane nege (kupanje, presvlacenje itd.) ukljucena je negovateljica
BELhospice-a, dva puta nedeljno. Korisnici je BELhospice centar dopremio
bolnickikrevetitoaletna kolica.

Nakon lekarskog saveta o primeni odgovarajuce terapije bola i olaksavanja
simptoma, usledilo je angaZovanje socijalnog radnika multidisciplinarnog
tima BELhospice-a, radi dalje procene korisnice i kompletne porodice.
Uspostavljena je saradnja sa nadleZznim Centrom za socijalni rad Zvezdara u
cilju ostvarivanja prava na interventnu jednokratnu novéanu pomo¢. Tokom
razgovora sa socijalnim radnikom, B. je istakla da je njen odnos sa suprugom
tokom trajanja zajednice bio verbalno konfliktan, Sto je bio njihov uobicajeni
nacin funkcionisanja. Podnela je tuzbu za zastitu od nasilja u porodici nakon
prekida zajednickog zivota, kako kaze, u afektu, kad je saznala da je S.1.
nasao novu partnerku. Istice da je nije fizicki ugrozavao, ali da je bila
isprovocirana i to je bio njen nacin da se osveti. Situacija koja je znacajno
remeti i uznemirava jeste njegova tuzba za izmenu odluke o poveravanju
dece na samostalno staranje i strah da ce joj ,,oduzeti” decu. Korisnica nije
dozvolila samostalni razgovor strucnog radnika sa decom, ispostovana je
njena volja. Kako je B.l. bivseg supruga ipak istakla kao osobu od poverenja,
procenjeno jeda jeon, u aktuelnoj situaciji, zapravo resurs.

Psihosacijalni deo tima uspostavio je saradnju sa S.l. Na zakazani razgovor
sa socijalnim radnikom i psihologom je rado dosao. Obavljena je
psihosacijalna procena i savetovanje. Objasnjena mu je situacija u porodici
bivse supruge, sa kojom je vec delimicno i bio upoznat, na osnovu informacija
koje je dobio od dece. Savetovano mu je da odustane od sudskog postupka za
izmenu odluke o poveravanju, sto bi umirilo majku dece i ¢ime bi bila
ispostovana njena Zelja da bude uz decu do kraja zivota; da neguje odnose sa
decom, kao i da se ukljuci u zbrinjavanje bivse supruge, u vidu prakticne

pomaci i podrske (nabavka namirnica, saradnja sa Skolom, odvoZenje dece
na vannastavne aktivnosti i sl.). Otac dece takode nije bio saglasan da
obavimo razgovor sa decom. Dati su mu saveti i smernice na koji nacin da
razgovara sa decom o majcinoj bolesti, kako bi bolje razumela situaciju i
prilagodila se. S.1. je uvaZio sugestije psihosocijalnog tima i povukao tuzbu,
cime je ponovo uspostavljen odnos saradnje sa bivsom suprugom. U daljem
zbrinjavanju B.l. dominantnu ulogu imao je upravo bivsi suprug.

Tokom pracenja i ponovne procene opsteg stanja i funkcionisanja korisnice,
medicinski deo tima procenio je da je B.l. na kraju Zivota. Psiholog je obavio
savetodavni razgovor sa S.l. u cilju informisanja i pripreme za predstojeci
period. Date su smernice za komunikaciju sa decom i pripremanje dece na
smrtni ishod. Po Zelji korisnice da obavi razgovor sa svestenim licem, i u
skladu sa njenom potrebom za ispovedanjem i molitvom, ukljucen je
parohijski svestenik, koji je obavio kuénu posetu.

B.l. je preminula mirno, u jedinici za palijativno zbrinjavanje, za vreme
zimskog sSkolskog raspusta. Zbrinuta je nakon sto je izrazila Zelju da deca ne
budu pored nje u trenutku smrti. Kako bi mogao svakodnevno da obilazi
bivsu suprugu, a da deci priredi drugacije sadrZaje, S.1. je ¢cerku i sina odveo u
Bosnu i Hercegovinu, kod svajih roditelja.

Neposrednu brigu o maloletnojdeci S.l. je preuzeo odmah nakon smrti bivse
supruge. Porodici se aktuelno pruza podrska u procesu tugovanja, koji se
odvijanormalnimioéekivanim tokom.”

Prikaz slucaja priredile psiholog Miljana Filipovié
i socijalni radnik Katarina Sivcevic

Centar za palijativno zbrinjavanje i

palijativnu medicinu ,,BELhospice”




PORODICA
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Vet smo istakli da su u palijativnom zbrinjavanju jedinica zbrinjavanja
pacijent i njegova porodica. U teoriji socijalnog rada pacijent je neodvojiv od svoje
porodice. Veéina ljudi ima porodicu. Clanovi porodice mogu biti deca ili stari koji nisu
u stanju da se nezavisno staraju o sebi. Oboleloj osobi i porodici socijalni radnik treba
da pomogne u razmeni informacija i komunikaciji. Porodice u kojima se osecanja i
informacije ne razmenjuju ne mogu lako da reSe probleme koje donosi smrt bliske
osobe. Treba osiguratida svaki ¢lan porodice ima kompletnu sliku i da razume, koliko
god je moguce, kako se osecaju ostali. Razmena informacija i li€ni doZivljaj situacije
omogucava da se napravi plan za buducnost i predstavlja dobru osnovu za izgradnju
poverenja medu ¢lanovima porodice i reSavanje buducih problema.

TeSka bolest pogada svaku porodicu. Decenijska iskustva, praksa i
istraZivanja u oblasti palijativnog zbrinjavanja omogucila su prepoznavanje faktora
koji mogu imati dodatni, negativni uticaj na porodicu tokom palijativnog
zbrinjavanja. Tacnije, omogucavaju identifikaciju porodica u povisenom stanju
rizika. Pojedini autori (Oliviere, Hargreaves, Monroe) razlikuju sledeée znacajne
faktore koji dovode porodicu u stanje rizika: nedavna dijagnostika ili napredak
bolesti; ljutnja zbog odlaganja dijagnozeili terapije; bliska vezanost/zavisnost €lana
porodice; drugi pritisciilizahtevi kao $to je, recimo, nega odraslih roditelja; prethodni
ili sadasnji mentalni problemi; prethodni gubici; prakticne teSkoce - finansije,
zaposlenje, domacinstvo...; nerealna ofekivanja u vezi sa pacijentovom prognozom;
zavisnost od psihoaktivnih supstanci, konflikti i tenzije u porodici; otudeni odnosi,
¢lan porodice ometen u mentalnom razvojuilisainvaliditetom; istorija zlostavljanja,
traumaitd.

Prema istrazivanju individualnih i porodi¢nih faktora rizika u palijativnhom
zbrinjavanju, sprovedenom u Svedskoj, preko 50% porodica u odmakloj fazi
palijativnog zbrinjavanja je u stanju rizika od dugoroénog morbiditeta. U stanju
povisenog rizika su porodice u kojima ne postoji svest o ozbiljnosti bolesti, kod brze
progresije bolesti, porodice u kojima istovremeno postoji vise bolesti (problema) i
porodice sadecom.

Dakle, mozZe se zakljuciti da su sledece porodice u povecanom stanju rizika
zbog suocavanja sa zbrinjavanjem obolele osobe:

porodice sadecomiadolescentima,
e porodiceu kojima je dete pacijent,
samohraniroditelji,
starackadomacinstva,
porodice €iji je ¢lan osoba sa invaliditetom, ometena u razvoju, mentalno
obolelaosoba,
disfunkcionalne porodice,
materijalnoistambeno ugrozene porodice,
produZenoikomplikovano (patolosko) tugovanie.

KKada se govori o temi porodice, treba naglasiti dva klju¢na problema, tj. dve
kategorije koje posebno treba imati u vidu, a to su: ¢lanovi porodice u ulozi
neformalnih negovateljai prisustvo dece u porodici.

’ Clanovi porodice u ulozi neformalnih negovatelja

,»Brigu o osobi koja boluje od neizlecive bolesti mnogi
opisuju kao najtezi, ali i najzahvalniji izazov u Zivotu.
Nije lako! lako necete moci da sprecite da vasa voljena
osoba umre, mozete joj u velikoj meri pomoci i olaksati

period bolesti i poslednje dane Zivota.”
Dr Tomi Kovacevic,
specijalista palijativhe medicine

Kategorija €lanova porodice u ulozi neformalnih negovatelja je potpuno
nevidljiva za nas sistem. Dugorocno se baviti negom teSko obolele osobe je veoma
tezakizahtevan zadatak, te je tim osobama potrebna ne samo prakti¢na, vec cesto i
psiholoska podréka. Clanovi porodice su pruZaoci i primaoci usluga palijativnog
zbrinjavanja. Oni obavljaju mnoge funkcije (kucni poslovi, licna nega pacijenta,
pomoc¢ oko svakodnevnih obaveza, upravljanje simptomima, psiholoSka podrska,
zastupnici, punomocnici, koordinatori zbrinjavanja itd.), a ipak su, ponavljamo,
potpuno nevidljivi za sistem.

Clanovi porodice su uriziku od fizi¢kih i emocionalnih posledica neposrednog i
dugorotnog zbrinjavanja teSko obolele osobe. Naj¢eSce pate od umora,
malaksalosti, slabije se hrane, neispavani su i nedovoljno fizicki aktivni itd.
Emocionalno mogu biti anksiozni, depresivnog raspoloZenja, zabrinuti zbog tereta i
neizvesne buducnosti.

Treba posebno obratiti paznju na one ¢lanove porodice kod kojih postoji
mogucnost pojave depresije ili anksioznosti. To su osobe sa prethodnom istorijom
poremecaja raspolozenja; izuzetno emotivne ili slabe li€nosti; pasivne osobe; osobe




Ciji su mehanizmi odbrane vezani za izbegavanje, negiranje i neprihvatanje
ozbiljnosti bolesti; nevoljno obavljanje uloge negovatelja i osobe sa slabom
(socijalnom) podrskom.

BroSura Zbrinjavanje do poslednjeg daha - Saveti za porodicu obolelog od neizlecive
bolesti,zskoju u pdf formatu besplatno mozete preuzeti sa BELhospice sajta, pruza
¢lanovima porodice, koji se nalaze u ulozi neformalnih negovatelja, detaljne
informacije i prakti¢ne smernice, kako bi sa 5to vise samopouzdanja obavljali ovu
ulogu.

’ Prisustvo dece u porodici

Jedna od najizazovnijih situacija sa kojom se porodice susrecu jeste kako se
odnositi prema deci kadaje neko od bliskih €lanova porodice bolestan, odnosno kada
ce preminuti. U nadi da ¢e ovaj kratak deo ipak biti od koristi kolegama koje rade u
sluzbama za zastitu dece, treba istac¢i da se o ovoj oblasti treba mnogo vise
informisati jer, u praksi, smrt i umiranje mogu biti nesto sa ¢im se deca i mladi nisu
ranije sreli. Deca su €esto isklju€ena iz porodicnih rituala koji su vezani za smrt i
umiranje, tako da ovojtemitrebavrlo pazljivo pristupiti.

U palijativnom zbrinjavanju prihvacen je stav, baziran na brojnim
istrazivanjima, da deci treba reci istinu. Razgovor sa decom je uvek pozeljan, a
istrazivanjai praksa pokazuju da deca ¢esto mnogo bolje podnose istinu od odraslih.
Davanje informacija pomaze deci da bolje razumeju situaciju i redukuju osecaj krivice
za situaciju koja se desava. U razgovoru sa decom treba koristiti jednostavne reci i
objasnjenja. Cesto je rad sa roditeljima od kljutnog znataja, tj. priprema roditelja za
razgovor sadecom. Roditelji uglavnom Zele da sami saopSte deciistinu, aliimaionih
koji se osecaju sigurnije u prisustvu strucnjaka, ili potpuno prepuste €lanovima tima
dasaopsStedeciistinu.

U nedostatku adekvatne literature na srpskom jeziku u vezi sa prisustvom
dece u porodici, preporule;jemo sledece broSure i literaturu na engleszléom jeziku:
“Preparingachildforl%ss”, “What should you tell children aboutdeatralg”, “Talking to
Children about Death”, “Talking with Children about Death and Dying”.

26Dr Kovacevic Tomi, Zbrinjavanje do poslednjeg daha - Saveti za porodicu obolelog od neizlecive bolesti (Beograd:
BELhospice, 2020). http://www.belhospice.org/wp-content/uploads/ZBRINJAVAN]E-DO-POSLEDNJEG-DAHA-24-01.pdf
27 “Preparing a child for loss”. Winston's Wish (Macmillan Cancer Support, 2015).
https://www.winstonswish.org/wp content/uploads/2018/01/MAC15372childforlossETlowrespdf20151223. pdf
28“What should you tell children about death?” (Talking to children about dying, Dying Matters Organisation).
https://www.dyingmatters.org/sites/default/files/user/images/Resources/Promo%20materials/Leaflet_8_Web.pdf
29"Talking to Children about Death”. (National Institutes of Health Clinical Center Bethesda, Maryland, USA).
https://stonybrookmedicine.edu/sites/default/files/talkingtochildrenaboutdeath-nih.pdf
30“Talking with Children about Death and Dying”. (Providence, hospice of Seattle).

https://washington.providence.org/-/media/files/washington/services/talking-with-children-about-death-and-dying.pdf?la=en

PALIJATIVNO
ZBRINJAVANJE
DECE

Od teskih i neizlecivih bolesti umiru i deca. Svako odgovorno drustvo mora
organizovati i mreZu timova i sluzbi koji bi pruzali palijativno zbrinjavanje dece.
Zemlje sa razvijenim palijativnim zbrinjavanjem cesto isticu da je bolje odvoijiti
hospise za odrasle i hospise za decu. Medutim, to nije uvek moguce, pre svega iz
prakti¢nih i finansijskih razloga. Mnogi hospisi u svetu se vecim delom finansiraju iz
donacija, a usluge pruzaju besplatno. Primera radi, hospis Casa Sperantei iz Bragova
(Rumunija), osnovan jos 1992. godine, u okviru hospisa ima odeljenje i za decu i za
odrasle. Ista je situacija i sa hospisom u BukureStu. Sa druge strane u Belorusiji se
nalazi specijalizovan hospis samo za decu’”

o ”

RaspoloZiviizvorinavode daod 10.000 dece i adolescenata, njih 10-16 zahteva
palijativno zbrinjavanje, dok se mortalitet tih bolesnika krece u rasponu od 1,2-3,6
/10.000. Na osnovu iznetih podataka, u Republici Srbiji Zivi oko 1,5 milion dece i
adolescenata uzrasta do 19 godina. MoZe se ocekivati da e indikacije za palijativno
zbrinjavanjeimati1.500 - 2.400 dece, a svake godine umre njih170—540.33

Uredba o Nacionalnom programu za palijativno zbrinjavanje dece u
Republici Srbiji iz 2016. godine navodi: ,,Rezultati brojnih istrazivanja ukazuju da
palijativno zbrinjavanje dece, kada je to moguce, treba organizovati u kué¢noj sredini i
u porodicnom okruZenju. Porodi¢no okruzenje mogu obezbediti i osobe koje nisu u
srodstvu sa detetom. Treba imati u vidu da i u sredinama sa razvijenom
zdravstvenom zastitom postoje teSkoce u organizovanju palijativnog zbrinjavanja
dece. U tom smislu posebno se naglasavaju regionalne razlike u odnosu na
raspoloZivost i dostupnost palijativnog zbrinjavanja, nedovoljna saradnja
zdravstvenog i drugih sistema (socijalna zastita; obrazovanje i sl.), kao i
komunikacija izmedu profesionalaca i drugih osoba angazovanih u palijativnom
zbrinjavanju (volonteri, udruZenja roditelja itd.). Takode, istice se problem u
prepoznavanju potrebe i nacinima obezbedivanja , predaha” za ¢lanove porodice34
obolelog deteta, 5to se posebno €ini znacajnim za pruzaoce usluga socijalne zastite.”

31 Dostupno na: https://www.hospice.ro/

32 Dostupno na: https://hospice.by/ru/index.php

33 Strucno-metodolo$ko uputstvo za sprovodenje nacionalnog programa za palijativno zbrinjavanje dece u Republici Srbiji
(tekst nacrta) (Beograd: Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Dr Vukan Cupi¢, 2019), 14.

34 Uredba o Nacionalnom programu za palijativno zbrinjavanje dece u Republici Srbiji, , SluZbeni glasnik RS”, br. 22,
od 4.3.2016.




Uistom dokumentu, pod tatkom 3.1 navodi se:

e 1) cilj pedijatrijskog palijativnog zbrinjavanja je poboljsanje kvaliteta Zivota
detetaiporodice;

® 2) palijativno zbrinjavanje zapocinje se odmah po postavljanju dijagnoze koja
indikuje takav pristup (uz aktivno le¢enje osnovne bolesti);

3) palijativne mere prate leenje osnovnog poremecaja i nastavljaju se u celom

toku bolestiuklju€ujuci podrSku u tugovanju posle smrtideteta;

® 4) svi palijativni postupci moraju biti prilagodeni uzrastu deteta sa posebnim

uvaZzavanjem osobenostiadolescentskog perioda;
5) palijativno zbrinjavanje pruza se u prostoru po izboru deteta ili porodice:

sopstvena kuca; posebni ,hospisi” za decu (izdvojeni prostori van bolnickih
ustanova sa specijalnom namenom za palijativno zbrinjavanje dece), ili namenski
bolnicki prostori (tzv. hospitalni hospisi), uz moguénost promene mesta prema
potrebamailiizmenjenim Zeljama (fleksibilnost palijativnog zbrinjavanja).”

Takode, znacajno je istaci i delove tacke 3.3 Jedinica i jedinstvo zbrinjavanja i
tacke 3.4 Upravljanje zbrinjavanjem u kojima se navodi:

»Jedinica zbrinjavanja su dete i porodica koja pruza neposrednu fizicku,
psiholoSku, duhovnu i socijalnu podrsku, bez obzira na genetsku srodnost €lanova
porodice saobolelim detetom;

Porodica, odnosno roditeljski dom, treba da bude mesto pruzanja palijativnog
zbrinjavanja kad god je to moguce; Ako je dete smeSteno u bolnici ili u hospisu, za
njega treba obezbediti stru€no pedijatrijsko osoblje u okruZenju usmerenom na
dete, zajedno s decom sa slicnim razvojnim potrebama. Deca se ne smesStaju u
bolnice za odrasle ili hospise za odrasle; Svaka porodica treba da ima pristup
multidisciplinarnom holistickom pedijatrijskom timu stru€njaka palijativnog
zbrinjavanjausvomdomu...”

‘ Psihosocijalna procena, podrskai pomoc

Psihosocijalna pomoc je nastojanje da se izade u susret psiholoSkim
(emocionalnim)isocijalnim potrebama obolelog detetainjegove porodice.
Vazna pitanja koja se odnose na psihosocijalne aspekte palijativhog zbrinjavanja
detetasu:

e opsSte psihofizicko stanje obolelog deteta,

e raspoloZenje,

@ kvalitet komunikacije (moZeiline moZe da komunicira, oteZzano komunicira),
kvalitet Zivota u svim aspektima,

e nivo adaptacijeiprihvatanje bolestii posledica bolesti (odnosi se na porodicu),
kvalitet porodicne podrske,
kvalitet podrskeu zajednici.35

38

355trucno-metodolosko uputstvo za sprovodenje nacionalnog programa za palijativio zbrinjavanje dece u Republici Srbiji
(tekst nacrta) (Beograd: Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Dr Vukan Cupic¢, 2019), 17-18.

PsiholoSka podrSka naziva se jos i emotivna podrska i predstavlja posebnu
vrstu kontakta koji se uspostavlja sa detetom i porodicom, i podrazumeva vestinu
sluSanja i pokazivanje razumevanja i saosecanja. Kvalitet pruzene psihosocijalne
pomoci zavisi od nacina na koji se podrSka pruza i kreira prema potrebama svakog
deteta, od li¢nosti stru€njaka koji pruza podrsku, kao i saradnje i atmosfere unutar
tima koji se bavi palijativnim zbrinjavanjem deteta.

Psihosocijalna procenauklju€uje sledece aktivnosti:
e prikupljanje podataka od pacijenta, roditelja (porodice) i formiranje
profesionalnog misljenja o problemima, potrebama, snagamairizicima,

® procenu pacijentaiporodice (negovatelja, staratelja),
procenu problema, teSkoca, ogranicenja, snagairesursa.

Procena aktuelnog stanja i potreba deteta obuhvata zdravstvene potrebe,
obrazovanje, identitet, emocionalno stanje i ponaSanje, porodicne i druStvene
odnose, predstavljanje udrustvu, vestine staranja o sebi.

Kapaciteti roditelja: osnovna nega, emocionalna toplina, obezbedivanje
sigurnostiistabilnosti.

Porodicna i istorija pacijenta i uticaj na aktuelno funkcionisanje obuhvata
znacajne ili traumati¢ne dogadaje (separacije, migracije, gubitke, ranije
hospitalizacije, nasilje (u porodici), pokusaje suicidaisl.), fizicke i dusevne bolesti ili
poremecaje, odnos sa roditeljima ili drugim znacajnim osobama (zlostavljanje,
zanemarivanje, gubitak roditelja/brata/sestre, izmeStanje iz porodice,
starateljstvo, hraniteljska porodicaitd.).

Porodicni i faktori sredine koji uti€u na pacijenta i porodicu su: porodicno
funkcionisanje, komunikacija i emocionalna podrska, socijalna integracija porodice,
podrSka Sire porodice i vanporodi¢na podrska, stambena situacija, zaposlenost i
prihodi/rashodi.

* Razlika izmedu palijativnog zbrinjavanja dece i palijativnog zbrinjavanja

U knjizi Palijativno zbrinjavanje dece navodi se da postoje mnoge razlike
izmedu palijativnog zbrinjavanja deceiodraslih.

36 Downing J, Milicevi¢ N, Haraldsdottir E, Ambler J, Brand T, Boucher S, Hunt J, Marston J, Palijativno zbrinjavanje dece
(Projekat Ministarstva zdravlja i Evropske unije ,Razvoj palijativnog zbrinjavanja u Srbiji”, 2004), 3-4.




Razlike se mogu podeliti u etiri kategorije:

# 1. Pitanja koja se odnose na pacijenta

® dete nema zakonsko pravo odlucivanja,
e dete je u procesu odlucivanja,dete cesto nema verbalne mogucnosti da
® opiSesvoje potrebe, bol, itd,
e dete nekadanasvoju Stetu Stiti roditelje/staratelje,
deci se zbrinjavanje obi¢no pruza u bolnickim uslovima koji su za dete
straniizastrasujuci.
. Pitanja koja se odnose na porodicu

® porodicaZelidazastitidete,
e porodica Zelidaucinisve 5toje potrebno daspasidete,
mogu se javiti problemisa bracom/sestrama,
@ porodica nekada smatra da zbrinjavanje u kuci nije podjednako dobro kao
e zbrinjavanje u bolnici,
porodici moZe biti potreban odmor/predah od zbrinjavanja deteta,
razliciti €lanovi porodice ¢e imati razlicite potrebe za podrSkom tokom
periodatugovanija.

. Pitanja koja se odnose na program palijativnog zbrinjavanja

e postoji malo programanamenjenihiskljucivo deci,
pitanja u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem dece nisu dovoljno
prepoznata,
osobe koje pruzaju zdravstvenu zastitu deci ne poseduju odgovarajuce
vestine,
testonemadovoljno literature u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem dece,

prisutan je strah od opioida - posebno kada se radi o deci, kao i verovanje
dadecaneosecaju bol,

® mnogiprogramise razvijajuizolovano.

# 4. Ostala pitanja: siromastvo, teret bolesti, raspad porodice, zlostavljanje,
nedostupnost resursa, marginalizovane grupe.

Imajuci u vidu da je palijativno zbrinjavanje dece veoma Siroka oblast a da ovaj
vodi€ pruza osnovne smernice, mnoge informacije o palijativnom zbrinjavanju dece
mogu se pronaci na sajtu Medunarodne mreZe za palijativno zbrinjavanje dece ”

37 International Children's Palliative Care Network (ICPCN): http://www.icpcn.org/

KOMUNIKACIJA
U PALIJATIVNOM
ZBRINJAVAN)U

Komunikacija sa pacijentima i €lanovima porodica je fundamentalni aspekt i
klju€na komponenta palijativnog zbrinjavanja.

Komunikacija je dinamickiisloZen proces u kojem ljudi primaju i Salju verbalne
i neverbalne poruke da bi razumeli druge i da bi drugi razumeli njih. To je proces
razmene informacija koje razumeju dva ili viSe lica koja medusobno komuniciraju,
odnosno proces u kojem poSiljalac predaje primaocu poruku o kojoj postoji
medusobno razumevanje. Proces komuniciranja sastoji se od slanja poruke
odredenim kanalom u svrhu dobijanja odgovora. Komunikacija, kako sa pacijentima
(korisnicima), tako i sa njihovim porodicama je osnovna komponenta palijativnog
zbrinjavanja, aneophodnajeiuradustruc¢nihradnikai saradnika.

Komunikacija u kontekstu palijativnog zbrinjavanja je uvek licnai kompleksna
jer podrazumeva razmenu tesSkih informacija i pokretanje jakih emocija kod
pacijenta i ¢lanova porodice. Pacijentu ili €lanovima porodice moZe biti teSko da
razgovaraju o ovoj temi, a i stru€ni radnici mogu osecati da nisu spremni za takav
razgovor.

U palijativnom zbrinjavanju je opSteprihvacen stav da pacijenti treba da znaju
istinu o svom stanju, pa je otvorena i iskrena komunikacija jedan od klju€nih
zadataka zdravstvenih radnika. Rezultati mnogobrojnih istrazivanja dokazuju da
vecina ljudi Zeli da znaistinu, kao i da je zbrinjavanje kvalitetnije ukoliko se podrska
pruza tokom iskrenog razgovora o stanju pacijenta. Kada otvorenu komunikaciju
prati i empatija, kod pacijenata jaa nada 5to im pomaZe da pronadu snagu u

suocavanju sateSkom situacijom.
Iskrena i otvorena komunikacija i pazljivo slusanje gradi odnos poverenja i

saoseanja, smanjuje neizvesnost, pomaze pacijentu da se lakse nosi sa situacijom,
podrzava realne nade, omogucava da se odgovori na glavne pacijentove brige,
pomaZe pacijentui porodici da kontroliSu preostalovreme i pripreme se za smirt.

Jedna od kljuénih komunikacijskih veStina u palijativnom zbrinjavanju je
prepoznavanje znakova/nagovestaja koje daje pacijent i reagovanje na njih,
odnosno omogucavanje pacijentu da razgovara o pitanjima koja ga muce. Za
efikasnu komunikaciju, pored vestina i stava struc€nih radnika da je komunikacija
vazna, znacajno je i podsticajno okruZenje, dovoljno vremena na raspolaganju i
dostupnost strucnih radnikaisaradnika.
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Palijativno zbrinjavanje razli¢itih marginalizovanih grupa predstavlja
poseban izazov, tako da ¢emo se u ovom vodicu ¢emo se fokusirati na preporuke
stru€njaka koje su se pokazale kao primeri dobre prakse u radu sa razlicitim
kategorijama. Marginalizovani pojedinci, grupe i zajednice predstavljaju podrucje
rada sistema socijalne zastite. Zastupanje, pre svega ka zdravstvenom sistemu,
jedan je od glavnih zadataka profesionalacaiz sistema socijalne zastite, kada seima
uvidu pravo na palijativno zbrinjavanje.

Razumevanje i uvazavanje individualnih potreba i okolnosti u kojima se neko
nalazi, kao i kulturoloskih razli¢itosti, u osnovi su palijativnog zbrinjavanja. Svi ljudi
Ciji se Zivot blizi kraju treba da dobiju odgovarajucu podrsku, bez obzira na to ko su,
gde Zive i u kojim okolnostima. Terry Altilio and Shirley Otis-Green u knjizi Palliative
Social Worl istitu da iako Zivotno ugroZavajuce bolesti same po sebi uklju€uju

vulnerabilnost, brojna su stanja koja je dodatno povecavaju: mentalne bolesti,
socijalna izolacija, beskuénici, migranti, osobe sa intelektualnim i smetnjama u
razvoju.

Doskorasnji predsednik EAPC (2015-2019), prof. Filip Larkin, navodi da postoji
Siroko polje drustvene isklju¢enostiida se kod sledecih specificnih grupa palijativno
zbrinjavanje pokazuje kao klju€ni problem:

® osobe zamentalnim problemima,
e osobe sasmetnjamaurazvoju,
e staralicasademencijom,
zatvorenici,
e zbrinjavanje nakraju Zivota zavisnika,
kompleksnost zbrinjavanja na kraju Zivota malih etnickih grupa.

Kada govorimo o palijativnom zbrinjavanju osoba sa mentalnim teSkoéama,
navodi se da je rana dijagnostika teSke bolesti imperativ, odnosno rano otpocinjanje
sa psihoterapijom i tretmanom mentalnih bolesti kod palijativnih pacijenata. Za
kvalitetno palijativno zbrinjavanje ove kategorije korisnika neophodna je dobra
saradnja ova dva tima, odnosno psihijatriskih sluzbi sa sluzbama za palijativno
zbrinjavanije. Clanovi porodice esto imaju veoma vaznu ulogu i treba im pruZiti svu

38 Altilio T, Otis-Green S, Oxford textbook of palliative social work (New York: Oxford University Press, 2011), 68.

neophodnu podrSku. Veoma je delotvorna individualna i grupna podrska
usmerena na reSavanje problema, ali i moguénost da osoba ispolji svoje emocije. U
radu sa anksioznim pacijentima kao veoma delotvorne pokazale su se relaksacione
tehnike, adobrerezultate daje i kognitivno-bihejvioralna terapija.

Palijativno zbrinjavanje beskucnika je visestruko komplikovano i
kompleksno, aizazovi za profesionalce brojni. Medutim, kada je re¢ o preporukamai
primerima dobre prakse, situacija je prilicno jednostavna. U skoro svim zemljama
sveta postoje svratiSta za beskucnike. Prva i osnovna preporuka je: formiranje
jedinica za palijativno zbrinjavanje u svratistima za beskucnike (shelter-based
palliative care units), dakle, prilagoditi programe palijativnog zbrinjavanja
beskucnicima, odnosno prilagoditi rad svratiSta za beskuénike programima za
palijativno zbrinjavanje. Posebna prednost je ekonomicnost ovakvih usluga, u
odnosu na bilo koji vid institucionalizacije.

U okviru Evropske asocijacije za palijativno zbrinjavanje nedavno je osnovana
radna grupa za palijativno zbrinjavanje migranata, 5to ukazuje na rastucu
problematiku u ovoj oblasti. Prema podacima Visokog komesarijata UN, na
globalnom nivou ima viSe od 40 miliona izbeglica, a polovina su deca. Pogodeni su
siromastvom, zavisni od drugih, suofeni sa nedostatkom socijalne podrske i
nedovoljno informisani o uslugama zdravstvene i socijalne zastite. Mnogi imaju
ozbiljne zdravstvene probleme i neophodno im je palijativno zbrinjavanje, aliim ove
usluge uglavnom nisu dostupne i €esto umiru u bolovima. Preporuke su pre svega
vezane za razumevanje njihove kulture i sistema verovanja, 5to utice na odnos
prema smrti i palijativnom zbrinjavanju. Uloga profesionalaca iz sistema socijalne
zastite ogleda se, pre svega, u zastupanju ka zdravstvenom sistemu, ali i ka drugim
pruZaocimauslugasocijalne zastite.

Palijativno zbrinjavanje zatvorenika je jedna od posebno izazovnih i
komplikovanih oblasti rada. O palijativnom zbrinjavanju u zatvorima u Srbiji tesSko
da se uopSte moze govoriti. Profesionalci iz sistema socijalne zastite €esto se srecu
sa otpustom zatvorenika kada im se u zatvoru ne moze pomoci na adekvatan nacin
zbog tezine njihove bolesti. Klju¢ne tacke na koje treba obratiti paznju jesu
mogucnost da se ove osobe oproste sa svojom porodicom ili decom i pruzanje
podrSke ostalim zatvorenicima u procesu tugovanja.

Palijativno zbrinjavanje osoba sa smetnjama u razvoju je takode nerazvijeno
podrucje rada u Srbiji. Podrazumeva Sirok spektar mentalnih i intelektualnih
ometenosti koje znacajno variraju od osobe do osobe, a mogu biti pracenei fizickom
ometenosScu. Pruzanje zdravstvenih i usluga socijalne zastite ovim osobama nije lak
zadatak jer mnogi od njih, osim poremecaja ucenja, imaju brojna hroni¢na oboljenja.
Globalno posmatrano, osobama sa ometenoscu u razvoju se ne pruza dovoljno dobra
zdravstvena zastita.




Za uspesno palijativno zbrinjavanje osoba sa smetnjama u razvoju nuzna je
saradnjatimova za palijativno zbrinjavanje sa organizacijama, odnosno ustanovama
koje su ranije pruzale usluge ovim osobama. Koris¢enje razlicitih tehnika za
komunikaciju preporucuje se u svim zemljama sa razvijenim palijativhim
zbrinjavanjem, kao i maksimalno prilagodavanje u cilju pruzanja mogucnostiizborai
odgovarajuceg zbrinjavanja u poslednjim fazama zZivota.

»Pacijentkinja K.T. stara 44 godine, obolela od autizma, biva smestena u
privatnu ustanovu za smestaj. Do svoje 25-e godine bila je zbrinuta u
Ustanovi za decu i mlade Sreméica. U meduvremenu, o njoj su brinuli majka i
rodeni brat. Prilikom smestaja konstatovan je visok nivo zapustenosti u vidu
dekubitalnih rana, kontraktura zglobova i masivne pneumonije. Tokom
Zivota su se stvorili komorbiditeti u vidu epilepsije, Parkinsonove bolesti i
aritmije. Tokom Sest meseci boravka u domu pacijentkinji je pruzena nega, uz
terapiju za kontrolu simptoma bolesti. Zbog jakog epilepticnog napada
pacijentkinja je hospitalizovana. Ubrzo je i preminula, od posledica
epilepticnog napada i kasnijeg mozdanog udara.”

Prikaz slucaja iz privatne ustanove za smestaj
dr Miljana Damnjanovic, lekar BELhospice centra

Palijativno zbrinjavanje osoba sa demencijom i Alchajmerovom boles¢u je
rastuca potreba, kako u svetu, tako i kod nas. Kolege iz evropskih hospisa ce
nedvosmisleno re¢i da je palijativno zbrinjavanje ovih osoba mnogo teZe od
palijativnog zbrinjavanja osoba sa malignim oboljenjima. Osobe sa demencijom i
Alchajmerovom boleS¢u su vec¢ kategorije korisnika socijalne zasStite. Posebno je
vazno naglasiti da progresivna neuroloSka oboljenja kao 5to su Alchajmerova bolest,
vaskularna demencija, ALS dovode do potpune zavisnosti i smrti. Oblast
palijativnog zbrinjavanja osoba sa demencijom je poseno istraZzivana tema u svetu
hospis zbrinjavanja, te i ovde Zelimo da preporuc¢imo odredenu stru€nu stranu

strucnu Iitearfturu: »Palijativna skrb o oboljelima od Alzheimerove bolesti i drugih

demencija“, ,,White paper defining optimal palliative care in older people with

dementia: A Delphi study and recommendations from the European Association for
Palliative Cgre“fﬂEstimating Prognosis for Nursing Home Residents With Advanced
Dementia“ ,,Care at the end of life for people with dementia living in a care home: a

qualitative study of staff experience and attitudes“”

44,

39 “Palijativna skrb o oboljelima od Alzheimerove bolesti i drugih demencija” (Palijativna medicina i palijativna skrb,
broj 119/120, 2016). https://bib.irb.hr/datoteka/822982.Pages_from_Medix_119-120_Kuan_Juki_Mimica.pdf

40"White paper defining optimal palliative care in older people with dementia: A Delphi study and recommendations from
the European Association for Palliative Care” (Palliative Medicine; 28(3):197-209, 2014).
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0269216313493685

41 Estimating Prognosis for Nursing Home Residents With Advanced Dementia“ (JAMA; 291(22):2734-2740, 2014).
http://jama.ama-assn.org/cgi/content/full/291/22/2734

42"Care at the end of life for people with dementia living in a care home: a qualitative study of staff experience and attitudes”
(International Journal of Geriatric Psychiatry 27(6):643-50, 2012).
https://www.researchgate.net/publication/51587670_Care_at_the_end of_life_for_people_with_dementia_living_in_a care_
home_A_qualitative_study_of_staff_experience_and_attitudes

Profesionalciiz sistema socijalne zaStite mogu, zahvaljujuci svojim znanjima,
veStinama i iskustvu, pomoci marginalizovanim pojedincima i grupama da ostvare
pravo na palijativno zbrinjavanje. To se moZe postii kroz inovativne programe
usluga, uvodenje principa palijativnog zbrinjavanja u licencirane usluge socijalne
zastite, kroz zastupanjeiedukaciju zdravstvenih radnika.




PODRSKA U PROCESU
TUGOVANJA

-
- A

Palijativno zbrinjavanje se ne zavrSava smrcu pacijenta vec se nastavljai kroz
pruzanje podrSke €lanovima porodice u procesu tugovanja. Podrska u vreme Zalosti
seu literaturi smatra neophodnim delom palijativnog zbrinjavanja.

Gubici su neminovnost. Sastavni su deo Zivota i nekada mogu biti veoma
intenzivna iskustva koja nas izbacuju iz ,,normalnog Zivotnog koloseka”. Gubitak je
uvek promena, a suocavanje sa gubitkom predstavlja proces prilagodavanja na tu
promenu. Postoje razli¢ite vrste gubitaka sa kojima se suo€avamo u zivotu: gubitak
materijalnih vrednosti, gubitak socijalnih relacija, gubitak apstraktnih stvari (nade,
vere, snova o buduénosti...), gubitak zdravlja, uloga, funkcija, gubitak (smrt) bliske
osobe. Svaki gubitak pracen je procesom tugovanja, koji je najtezi i najdugotrajniji
kadajeu pitanju gubitak nakon smrti.

Prof. dr Lidija Arambasi¢ navodi da gubitak nakon smrti predstavlja
nepovratnost. Kod ostalih gubitaka postoji bar teorijska mogucnost da nam se
izgubljena osoba vrati ili da ¢emo izgubljenu imovinu ponovo steci. Smrt tu
moguénost ne daje’”

~ Tugovanje ili Zalost je primarna emocionalna reakcija koja se javlja u slu¢aju
gubitka neceg dragocenog. Faktori koji uticu na proces tugovanja su: znacaj i mesto
preminule osobe u porodi€nom sistemu, priroda afektivne vezanosti, nacin smrti,
kako se osoba nosila sa ranijim gubicima, varijable li¢nosti (kao $to su pol, uzrast,
itd.), socijalne varijable (kvaliteti dostupnost podskeitd.).

Veoma znacajan autor u oblasti
palijativnog zbrinjavanja i podrSke u
procesu tugovanja psihijatar Colin Murray
Parkes, navodi sledece faze kroz koje se faza
prolazi nakon gubitka: faza (emocionalne) (emocionalne)
tuposti, faza ceznje i protesta, faza tuposti faza
dezorganizacije aktivnosti i faza ) reorganizacije
reorganizacije aktivnosti. " aktivnosti

faza
43 Arambasic L, Gubitak, tugovanje, podrska. (Jastrebarsko: Slap, 2008). . e
44Bruce C.A, “Helping patients, families, caregivers, and physicians, in dezorg.amzaslle
the grieving process”. Journal of American Osteopathic Association, aktivnosti
107 (2007): 33-40.
Kjubler - Ros E, O smrti i umiranju: Sta lekari, sestre, duhovnici i
porodica mogu da nauce od umnirucih. (Beograd, Cigoja, 2010).

Pomenuta Elisabeth Kiibler-Ross takode navodi faze kroz koje prolazi osoba
u periodu suocavanja sa gubitkom: Sok i poricanje, ljutnjai bes, cenkanje, depresija, i
na kraju prihvatanje.

Soki ljutnja

poricanje i bes cenkanje prihvatanje

Skrenu¢emo paznju i na termin anticipatorno tugovanje koji podrazumeva
zapocinjanje sa procesom tugovanja pre nego 5to je osoba preminula. Sa
anticipatornimtugovanjem se suocavaju i pacijentinjemubliske osobe.

Osoba koja tuguje mora da ulozi odredeni napor kako bi se proces tugovanja
zavrsio.
Utom smislu, kao zadaci tugovanja navedeni su:

prihvatanje stvarnosti gubitka kako na intelektualnom tako i na
emotivnom nivou,

@ obrada bola zbog gubitka,
e prilagodavanje okolini u kojoj vise nema umrlog,
e povlacenje emotivne energije sa preminule osobeiulaganje u drugi odnos.

Zlatni standard prakse pruzanja podrske tokom tugovanjaje:

obezbediti pisane informacije o reakcijama na tugovanije,
bitidostupan ¢lanovima porodice, povremeno proveriti kako su,
ponuditi podrsku u direktnom kontaktu, ukoliko je potrebna.

Prihvatanje smrti i postepena psiholoSka tj. psihoterapijska ,priprema” i
kasnija ,obrada” gubitka (rad na bolnim emocijama u vezi sa gubitkom i kanalisanje
procesa tugovanja u pravcu normalizacije, stabilizacije i konsolidacije celog
porodi¢nog sistema) su nuzni preduslovi za dalji razvoj kako pojedinaca tako i

Klju€nielementi podrske tokom perioda Zalosti su:

e obezbeditivreme zasluSanje,

e identifikovati normalne komponente tugovanja,

@ neosudivatiinedavatilaZznu utehu,
dozvolitiozaloS¢enomda ,ponavljaistu pricu”,




e tolerisatiispoljavanjerazlicitih emocija,

® identifikovati nereSena pitanja,

e identifikovati indikatore komplikovanog tugovanja (i upucivanja kod
stru¢njaka),

e podsticatisuo€avanje saduhovnimdilemama.

Uz navedene elemente podrSke, vazno je istaci i da intervencije
profesionalaca treba da budu usmerene na: pruzanje podrSke porodici kako bi
prebrodila aktuelni emocionalni i funkcionalni gubitak izazvan smréu, pomoc
ozalos¢enim ¢lanovima da obrade nezavrien (ili reaktiviran) bol zbog ranijih
gubitaka, pomoc da se poveca stabilnost porodice uspostavljanjem novog balansa
koji bi obezbedio dalje funkcionisanjeirazvoj porodi¢nog sistema.

Na kraju ovog dela, preporucujemo strucni rad sa prikazom slucaja iz prakse
BELhospice centra, psihologa dr Tamare Klikovac, pod nazivom: ,,Porodlcnaterapua
fokusirana na tugovanje - terapija izbora u oblasti palijativnog zbrinjavanja”. *Rad
je 2014. godine prikazan na drugom Kongresu palijativnog zbrinjavanja dece u
Rimu.

48

46 Dr Klikovac T, ,Porodicna terapija fokusirana na tugovanje - terapija izbora u oblasti palijativnog zbrinjavanja”
Psiholoska istrazivanja, Vol. XX (2) (2017): 319-341.
Dostupno na: http://scindeks-clanci.ceon.rs/data/pdf/0352-7379/2017/0352-73791702319K. pdf

TIMSKI RAD | SARADNJA U
PALIJATIVNOM ZBRIN]AVAN]U

A 'm'éﬂi

Brojniizazovi sa kojima se suo€avaju osobe obolele od teskih, uznapredovalih
bolesti koje ugrozavaju njihove Zivote i uticu na njihove porodice dok pokuSavaju da
se naviknu na nove okolnosti izazvane boleS¢u i iS¢ekivanjem smrti, prevazilaze
znanje i umece bilo kog profesionalca. Patnja je viSe od fizickih simptoma i utice na
sve aspekte pacijentovog Zivota. |z tog razloga, najbolji pristup predstavlja
holisticko, tj. sveobuhvatno palijativno zbrinjavanje.

Holisticko palijativno zbrinjavanje pruza multidisciplinarni tim, pri ¢emu su
pacijent i €lanovi porodice kljucni €lanovi tima. Sastav tima varira, zavisno od faze
razvoja programa ili konkretnih potreba pacijenta u datom trenutku. Vecinu timova
cine lekar, medicinska sestra, socijalni radnik, duhovnik i volonteri. Ostali stru€njaci
se uklju€uju kada postoji potreba za njihovom ekspertizom. Na samom pocetku
zbrinjavanja, dok je prisutan manji broj simptoma, osnovni tim uglavnom
funkcioniSe samostalno. Kako se pacijent blizi smrti, javljaju se sloZeniji simptomi i
komplikovanija psiholoska, duhovnaieticka pitanja, paje potrebnaiSira podrska.

Za efikasno funkcionisanje, ¢lanovi tima treba da imaju zajednicki cilj,
razumeju ulogu svakog ¢lana, razumeju u€inak drugih ¢lanova tima, imaju
mogucnost za licni razvoj i profesionalni napredak, definisu ciljeve i mere koje ¢e

opravdatiidozvolitifleksibilnost kadaje to primereno.
Izazovi u timskom radu su: medusobni konflikti, profesionalna ljubomora,

preklapanje uloga/preveliko opterecenje, loSe rukovodenje timom, prekid/loSa
komunikacija (uskracivanje informacija); borba oko dominacije unutar tima;
»beskrajna“ dogovaranja i neblagovremeno donete odluke. Takode treba pomenuti

da tim koji dugo postoji u istom sastavu pruza otpore novimidejama.
Smatra se da su karakteristike dobrog tima poverenje, poStovanje, postenje i

podrska. Prednosti timskog rada su brojne, veca je dobrobit za samog korisnika i
clanove porodice, aliiza €lanove tima. Multidisciplinarni tim omogucava kvalitetniju
procenu i bolje donoSenje odluka. Smatra se da je timski pristup korisniku, odnosno
porodici, bezbedniji. Takode, dobar tim pruza mogucnost za licni i profesionalni
razvoj i uc€enje. Dobar tim podrazumeva dobru medusobnu podrSku, Sto je




najefikasniji nacin prevencije i redukcije stresa na poslu. | na kraju, dobar tim je dobar
model za dalji razvoj palijativnog zbrinjavanja.

Za razvoj palijativnog zbrinjavanja nuzna je saradnja na razlic¢itim nivoima.
Posmatrano iz ugla reSavanja problema i zadovoljavanja potreba samih korisnika,
najpre treba istaci saradnju izmedu razlicitih profesionalaca, kao i izmedu razli¢itih
strucnih radnika i saradnika. Saradnja izmedu razlicitih sluzbi, odnosno izmedu
razlicitih ustanova je takode neophodna, kako zbog kontinuiteta zbrinjavanja, tako i
zbog reSavanja cestih kompleksnih situacija u kojima se korisnicii porodice nalaze.

Pomenuto je da su u razvijenim evropskim zemljama nosioci hospis
zbrinjavanja uglavnom organizacije civilnog druStva. Saradnja civilnog i vladinog
sektora se namece kao imperativi preduslov za reSavanje problema ove populacije.
0 socio-zdravstvenim, odnosno integrisanim uslugama se u Srbiji raspravlja dugi niz
godina. Ne ulazeci u polemiku da li usluga moze biti socijalno-zdravstvena, ili
isklju€ivo zdravstvena, odnosno socijalna, treba ista¢i da je za palijativno
zbrinjavanje nuzna saradnja razlic¢itih ministarstava, i to najpre Ministarstva
zdravlja

i Ministarstva za rad, zapoS$ljavanje, boracka i socijalna pitanja, a potom i
Ministarstva prosvete. IzliSno je govoriti o potrebi saradnje na nacionalnom,
regionalnomilokalnom nivou, odnosnoizmedu razlicitih nivoa vlasti.

Na kraju, naveS¢emo kao zaklju€ak da jedan tim za palijativno zbrinjavanje
moZe pomoci ograni€enom broju korisnika i porodica, dok samo dobro organizovana
mreZatimovaisluzbi mozZe pruZziti podrsku celokupnom stanovnistvu.
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