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Uvod

Milioni ljudi Sirom sveta znacajan deo svog vremena provedu negujudi jednu ili viSe osoba, bilo da suu
pitanju deca, stariji ili teSko oboleli ljudi. U ovoj publikaciji se ne¢emo baviti formalnim aspektima negova-
teljstva, kada su te usluge placene i obavljaju ih obuceni profesionalci - zdravstveni radnici razliCitih profila.
Paznju posvecujemo neformalnim negovateljima, odnosno ljudima koji pruzaju nepla¢enu negu, brinudi se
o ¢lanovima porodice, prijateljima ili komsijama koji su privremeno ili trajno onesposobljeni za samostalno
funkcionisanje.

Neformalni negovatelji esto imaju dugoro¢nu posvecenost jednoj ili ve¢em broju osoba koje neguiju.
Na pitanje ko su ljudi kojima je ovakav vid nege neophodan, mozemo redi da se oni, generalno, mogu svr-
stati u tri velike grupe':

( )

e Prva grupa ljudi kojoj se pruza nega je i najveca, a odnosi se na odrasle ili starije ljude sa hroni¢nim
zdravstvenim problemima, progresivnim gubitkom mentalnih sposobnosti, funkcionalnim ogra-
nic¢enjima ili invaliditetom, a o njima obi¢no brinu ljudi srednjih godina ili stariji;

e Drugu veliku kategoriju Cine deca sa hroni¢nim zdravstvenim problemima ili invaliditetom. Pro-
cenjuje se da ovoj kategoriji pripada 22% domacinstava sa decom (podaci iz Sjedinjenih Americkih
Drzava), a negovatelji su mladi ili sredovecni roditelji, ali i stariji, odnosno generacija baka i deka;

e Trecu velika grupa za koju je neophodno angazovanje neformalnih negovatelja ¢ine ljudi kojima je
neophodna kuéna nega nakon bolnickog lecenja. Ova grupa se preklapa sa prve dve, a razlike su
u potrebama za zdravstvenom zastitom koje treba obezbediti u kué¢nim uslovima, Sto je ponekad

vrlo zahtevno za osobe koje nemaju fomalnu medicinsku obuku.
L )

Neformalno negovateljstvo dobija sve ve¢u druStvenu ulogu, pa se u razvijenim zemljama radi na ra-
zvoju interventnih strategija koje bi ga podrzale. U tom cilju, razmatraju se mogucnosti obezbedivanja
finansijskih i drugih resursa, kao i sistema adekvatne formalne podrske. Tek u skorije vreme, razmatraju se
i potrebe samih neformalnih negovatelja, koje su dugo bile u drugom planu javno-zdravstvenih politika i
programa podrske negovateljstvu.’

Znacaj neformalnih negovatelja u obezbedivanju dugotrajne nege

U vedini razvijenih delova sveta prosecno trajanje zZivota ljudi je sve duze. Veci udeo stanovnika starije
Zivotne dobi, alii razliciti socijalni procesi koji vode do promena obrazaca razboljevanja i umiranja u popula-
ciji - neminovno obelezZavaju i jos jedan zajednicki trend: raste i zastupljenost hronicnih nezaraznih bolesti.
U ovu Siroku grupu bolesti se svrstavaju one koje imaju dugo trajanje, ne prolaze spontano i retko mogu biti

1 Schulz R., Tompkins C. A. Informal Caregivers in the United States: prevalence, caregiver characteristics, and ability to
provide care. In: The Role of Human Factors in Home Health Care: Workshop Summary. Washington, DC 2010: Nation-
al Academies Press.

2 Musich S, Wang SS, Kraemer S, Hawkins K, Wicker E. Caregivers for older adults: Prevalence, characteristics, and heal-
th care utilization and expenditures. Geriatric Nursing 2017; 38 (1): 9-16
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u potpunostiizleCene. Na zbrinjavanje hroni¢no obolelih odlazi ogroman udeo troSkova zdravstvene zasti-
te, koji prelazi 90%. Kao Sto je vec receno, neformalni negovatelji naj¢eSce vode brigu o potrebama osoba
koje koje Zive sa jednom ili viSe hroni¢nih bolesti, a njihovo angazovanje moze trajati i viSe godina. Preko
80% odraslih kojima je potrebna dugotrajna nega trenutno se zbrinjava vaninstitucionalno, a neformalni
negovatelji pruzaju ogroman udeo usluga u njihovoj nezi - od 75%, koliko je to po poslednjim dostupnim
podacima za Evropu?, do ¢ak 90%, po podacima za Sjedinjene Americke Drzave*.

Dugotrajna nega bi trebalo da obezbedi delotvoran pristup kompleksnim i neodvojivo povezanim
socijalnim i zdravstvenim potrebama osobama kojima je potrebna.

Sistemi socijalne i zdravstvene zastite su pod velikim pritiskom ogranic¢avanja troskova svugde u sve-
tu, Cesto nedovoljno integrisani, ili fragmentisani unutar svojih okvira - pa je upitno u kojoj meri mogu pru-
ziti adekvatnu podrsku oboleloj osobi, a posredno i samim negovateljima.

Na koji nacin i u kojoj meri se obezbeduje formalna dugotrajna nega u drustvu zavisi od brojnih kon-
tekstualnih faktora (socijalnih, ekonomskih, kulturoloskih i drugih prilika), ali i od karakteristika sistema
zdravstvene i socijalne zaStite. Pruzanje dugotrajne nege razlikuje se od zemlje do zemlje, u odnosu na
odgovornost (porodica ili drzava), nacin na koji drzava organizuje negu (usluge, novéana davanja, kombi-
nacija), finansiranje sistema (socijalno osiguranje ili budzet) i stepen podrske drzave. Generalno, dugotraj-
na nega moze biti finansirana iz razli¢itih izvora - privatnih, kao sto je licna Stednja (imovina), ili na osnovu
privatnog osiguranja; potom, iz javnih izvora kroz socijalno osiguranje, ili iz budzetskih sredstava, odnosno
opstih poreza. Dodatno finansiranje moze jednim svojim delom biti obezbedeno i iz sredstava humanitar-
nih organizacija.> Kada je re¢ o sredstvima za dugotrajnu negu iz privatnih izvora, nesigurnost i nedovoljna
efikasnost u zastiti od rizika daju znacajniji prostor i opravdanje za angazovanje drzave u obezbedivanju
odredenih novcanih i nenovcanih davanija (zdravstvene nege i usluga socijalne zastite). Kada razmatramo
modele u odnosu na to ko snosi odgovornost za dugotrajnu negu kao kriterijum, evropski modeli socijalne
nege se mogu klasifikovati u tri kategorije: modeli gde odgovornost snosi drzava, modeli u kojima je odgo-
vorna porodica i supsidijarni modeli u kojima je odgovorna porodica uz pomoc¢ drzave - Sto najvise odgova-
ra modelu koji je razvijen u Srbiji.

U vremenu kada se preispituje odrzivost postojec¢ih modela dugotrajne nege i dostupnost formalne,
institucionalne ili vaninstitucionalne, podrske organizovanih drustvenih sistema — angaZovanje ne-
formalnih negovatelja je od nemerljivog znacaja.

Koliko ima neformalnih negovatelja?

Svako od nas, u nekom trenutku svoga Zivota, moze se nadi u ulozi neformalnog negovatelja. Treba
uvek imati u vidu rei Rozalin Karter (Rosalyn Carter), bivse prve dame SAD i osnivaca instituta posvecenog
negovateljstvu (Rosalynn Carter Institute for Caregiving) koja je govorila:

3 Riedel M. Financial support for informal care provision in European countries: a short overview. Health and Aging
Newsletter 2012;27:1-4.

4 Swartz K, Collins LG. Caregiver Care. Am Fam Physician. 2019 Jun 1;99(11):699-706.

5 Matkovi¢ G, Stani¢ K. Socijalna zastita u starosti: dugotrajna nega i socijalne penzije, Beograd, Fakultet za ekonomiju,
finansije i administraciju FeFA;:Centar za socijalnu politiku, Vlada Republike Srbije, Tim za socijalno ukljucivanje i
smanjenje siromastva, 2014.




istrazivanje sveobuhvatnih potreba u cilju kreiranja preporuka za javne politike

,»Na svetu postoji Cetiri tipa ljudi: oni koji su bili negovatelji, oni koji trenutno brinu o nekome,
oni koji ce nekoga negovati u buducnostii oni kojima ce biti potrebni negovatelji!”

Nije jednostavno proceniti koliko je neformalnih negovatelja. Problem nastaje usled terminoloske ne-
usaglasenosti, odnosno, razli¢itog definisanja pojma neformalnog negovatelja. Takode, postoje znacajne
razlike i u primenjenim metodoloskim postupcima u razliCitim istrazivanjima. Na osnovu rezultata vecine
studija nije moguce napraviti generalizaciju nalaza, bududi da se istraZivanja naj¢esce fokusiraju na poje-
dine podgrupe negovatelja, u odnosu na specificne potrebe nege obolelih od odredenih bolesti ili stanja.
Najvedi deo istrazivanja se odnosi na neformalno negovateljstvo u nezi starijih osoba, pojedina se fokusi-
raju na negu dementnih osoba, obolele od hronicnih bolesti, osobe sa invaliditetom, ili negu koja se pruza
deci sa smetnjama u razvoju. NajcesSce su to anketna istrazivanja po dizajnu studije preseka, zasnovana na
rezultatima iz manjih studijskih grupa, do 100 negovatelja. Ispitanici (negovatelji) se obi¢no regrutuju iz
razlicitih grupa za podrsku negovatelja ili specijalnih klinika radi ispunjavanja odredenih kriterijuma studije
(npr. minimalni sati nege; samo supruznici; odabrani uslovi ili invaliditet), naj¢es¢e bez kontrolnih grupa.
Shodno tome, rezultati studija naj¢eS¢e ne mogu biti repezentativni za celokupnu populaciju negovatelja,
a vrlo ¢esto zakljucci mogu biti kontradiktorni®. Imajudi u vidu sva ta ogranicenja, izuzetno je vazno razmo-
triti izvodenije kvalitativnih istrazivanja, koja podrazumevaju posebnu kvalitativnu analizu nalaza dobijenih
tokom dobro planiranih i sprovedenih intervjua ili fokus grupa.

Organizacija za ekonomski saradnju i razvoj (OECD) je dala procenu da je ,,radna snaga’” angazovana u
neformalnoj nezi najmanje dva puta brojnija od placenih, odnosno zaposlenih ljudi u dugotrajnoj nezi.

Ipak, izvesno je da ce se socijalne promene odraziti na neformalno negovateljstvo u budu¢nosti, pa se
predvidaju trendovi po kojima Ce se broj raspolozivih negovatelja smanjivati. Razlozi su kompleksni i medu-
zavisni: starenje stanovnistva, migracije mladih, vece stope zaposlenosti Zena, smanjivanje zastupljenosti
zivota u visSegeneracijskih domadinstvima, produzavanje radnog veka i drugo.’

Ko su ljudi koji pruzaju neformalnu negu?

lako je neformalno negovateljstvo aktuelna tema, do sada je sprovedeno vrlo malo populacionih stu-
dija koje bi dale vise podataka o tome ko su ljudi angaZovani u ovom obliku nege. Americ¢ka nacionalna
alijansa za negovateljstvo (The National Alliance for Caregiving) je 2009. godine sprovela istrazivanje koje
je na najsveobuhvatniji nacin obradilo ovu temu, pa se rezultati studije navode kao referentni i ¢itavu de-
kadu kasnije. Nalazi ove organizacije su ukazali na vrlo visok udeo neformalne nege u ameri¢ckom drustvu.
Naime, procenjeno je da 28,5% osoba starijih od 18 godina pruza neki oblik neplacene nege odrasloj osobi
sa kojom je u srodstvu, ili prijateljskoj vezi.® Tako se doslo i do ,,profila” tipi¢nog neformalnog negova-
telja u SAD: to je Zena koja se blizi pedesetom rodendanu, ima vedi stepen formalnog obrazovanja od
proseka, zaposlena je i pruza viSe od 20 sati neformalne brige za svoju majku. Ciljana istraZivanja koja su

6 Musich S, Wang SS, Kraemer S, Hawkins K, Wicker E. Caregivers for older adults: Prevalence, characteristics, and
health care utilization and expenditures. Geriatric Nursing 2017; 38(1): 9-16.

7 Fujisawa R, Colombo F. The Long-Term Care Workforce: overview and strategies to adapt supply to a growing de-
mand. OECD health working papers. Paris: OECD; 2009.

8 The National Alliance for Caregiving. Caregiving in the U.S.A. A Focused Look at Those Caring for Someone Age 50 or
older. (2009). http://www.caregiving.org/data/FINALRegularExSumsoplus.pdf
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usledila u narednih deset godina, ipak daju podatke o nesto nizoj prevalenciji neformalnog negovateljstva
u Sjedinjenim Americkim DrZzavama, a vrednosti su se kretale u rasponu od 12% do 19% odrasle populacije.
Zene ¢ine 60% neformalnih negovatelja u SAD a udeo svih odraslih koji su neformalni negovatelji bio je
najvedi u starosnoj grupi od 40 do 64 godine. Neformalni negovatelji su pruzali gotovo 80% svih usluga
dugotrajne nege u zemlji, Sto ima veliki ekonomski efekat.

Ukoliko bi se uslugama neformalnih negovatelja dala monetarna vrednost, ta suma bi na godisSnjem
nivou za Sjedinjene Americke Drzave bila ve¢a od ukupnog budZeta federalnog programa Medicaid.?

Dostupni podaci o ucestalosti neformalnog negovateljstva u zemljama koje pripadaju Evropskoj uniji
se odnose na razliCite starosne podgrupe stanovniStva, pa ih je teSko medusobno porediti, kao i sa pret-
hodno navedenim americkim istrazivanjima, koja su se odnosila na sve starije od 18 godina. Takode, podaci
se uglavnom odnose na prevalenciju neformalnog negovateljstva u dugotrajnoj nezi starijih lica. U izvestaju
iz 2011. godine dat je pregled neformalnog negovateljstva u okviru 21 zemlje EU, i utvrdeno je da Sest pro-
cenata ljudi starijih od 50 godina trenutno pruza usluge neformalne nege starijoj osobi, sa kojom je u rod-
binskoj vezi.” Podaci Eurobarometra iz 2012. godine (European Commission) su se odnosili na 27 zemalja EU
i ispitanike starije od 15 godina.” Po tim nalazima, dve trecine gradana je obavljalo neku vrstu neformalnog
dobrovoljnog rada u poslednjih 12 meseci (definisano kao pomo¢ ili podrska drugima). Ukupno 15% ispitani-
ka je u trenutku istrazivanja pripadalo grupi negovatelja, a 27% je brinulo o nekome u proslosti. Osim toga,
u pregledu politika usmerenih na poboljsanje poloZaja neformalnih negovatelja u Evropi utvrdene su velike
razlike u udelu neformalnih negovatelja medu zemljama Evropske unije:

Najvise neformalnih negovatelja je na jugu Evrope, a najmanje u Svajcarskoj, Holandiji i Svedskoj.™

Jedno od prvihistrazivanja o tome je iz Amerike, kada je utvrdeno da viSe od 1,4 miliona dece, starosti
izmedu osam i 18 godina, neguje neku odraslu osobu. Ta deca su pretezno dolazila iz siromasnih porodi-
ca, ¢eSce su Zivela sa jednim roditeljem, i imala su znacajnije izraZzene simptome depresije i anksioznosti,
u odnosu na svoje vrinjake koji nisu bili u toj ulozi.> Noviji podaci su iz austrijskog istrazivanja, u kojem je
identifikovano izmedu Cetiri i pet procenata dece koja neguju stariju osobu u porodici. Prose¢na starost de-
ce-negovatelja je bila 12,5 godina, a bilo je viSe devojcica u odnosu na decake. Osim toga, mladi negovatelji
preuzimaju vise odgovornosti i u ku¢nim poslovima, i brigu o bradi i sestrama od svojih vrSnjaka. "

9 National Family Caregivers Association. Principles, Plans, and Policy Recommendations, 2008-2009;
Kensington, MD, 2008.

10 Riedel M, Kraus M. Informal care provision in Europe: regulation and profile of providers. ENEPRI Research Report no.
96 Brussels, 2011.

11 European Commission. Directorate-General for Employment, Social Affairs and Inclusion. Special Eurobarometer
378- Active Aging. Dostupno na: https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs 378 en.pdf

12 Courtin E, Jemiai N,. Mossialos E. Mapping support policies for informal caregivers across the European Union Health
Policy 2014; 118: pp. 84-94.

13 Levine C, Hunt GG, Halper D, Hart AY, Lautz J, Gould DA. Young adult caregivers: a first look at an unstudied
population. Am J Public Health. 2005;95(11):2071-2075.

14 Nagl-Cupal M, Daniel M, Koller MM, Mayer H. Prevalence and effects of caregiving on children. J Adv Nurs. 2014
Oct;70(10):2314-25.
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Ne treba zanemariti Cinjenicu da medu neformalnim negovateljima ima i dece! Ona imaju izraZenije
psihicke i fizicke tegobe od svojih vrinjaka koji nemaju takve obaveze.

Najveci teret neformalnog negovateljstva u celom svetu i dalje nose Zene - i to naj¢eSce supruge,
¢erke ili majke negovanih osoba. Tek u podgrupi ljudi starijih od 75 godina nalazimo podjednak broj nego-
vatelja oba pola, na osnovu podataka za EU." Zene su oduvek vide ucestvovale u nezi starijih i bolesnih u
domacinstvu, ali su u danasnje vreme aktivno uklju¢ene i na trziste rada, angazujudi se i u profesionalnom
smislu. U odnosu na svoju ulogu u porodici, Zene su pod ,,dvostrukim’” opterecenjem u svojim srednjim
godinama - kada uz brigu o deci raste potreba da se posveti posebna paznja roditeljima, koji postaju sve
stariji i zavisniji od tude pomodiinege. Mnogo je tekstova napisano o razlicitim strukturalnim kontekstima
u kojima Zene i muskarci Zive, i postojanju manije ili viSe vidljivih rodnih uloga po ovom pitanju. Neravnomer-
na raspodela o¢ekivanja, odgovornosti, zivotnih prilika i mogucnosti - usmeravaju Zene u ulogu negovatelja
ceSce nego Sto je to slucaj sa muskarcima.

Zene nose vedi teret negovateljstva zato $to pruzaju vise sati nege, u ve¢oj meri ugrozavaju kvalitet
sopstvenog Zivota, profesionalnu ostvarenost i zdravlje.”

Specificnosti neformalne nege obolelog deteta

NajviSe tekstova je posveceno znalaju i aktivnostima neformalnih negovatelja koji brinu o starijim
osobama, a znatno manje je podataka o neformalnoj nezi obolele dece, sa kompleksnim zdravstvenim
potrebama. Posebne zdravstvene potrebe kojima se roditelji posvecuju podrazumevaju prevazilazenje
funkcionalnih ogranicenja koja traju najmanje godinu dana. Neformalna nega deteta ide u bliskoj saradnji
sa angazovanjem profesionalaca razli¢itih profila kao Sto je, na prvom mestu pedijatar, potom fizijatar, fizi-
oterapeut, logoped, psiholog ili neko drugi, u zavisnosti od specifi¢nih potreba deteta.

Najzastupljenija hroni¢na, odnosno dugotrajna stanja koja zahtevaju dodatno angazovanje u nezi dece
mlade od 18 godina ukljuuju probleme sa ucenjem, poremecaj paznje ili hiperaktivnost; druge mentalne,
emocionalne ili bihevioralne probleme; intelektualnu ometenost razlicitog stepena ili druge razvojne proble-
me; astmu ili probleme sa disanjem i probleme sa govorom ili jezikom. Maligne bolesti u decijem uzrastu,
dijabetes, sréane bolestii cerebralna paraliza — imaju manju ucestalost u odnosu na javljanje prethodno pome-
nutih bolesti i stanja, ali kada postoje - stvaraju visoke zahteve za neformalnom negom. Poremecaji iz spektra
autizma, spina bifida kao i cisti¢na fibroza, predstavljaju stanja sa niskom prevalencijom, ali izuzetno komplek-
snim i dugotrajnim zahtevima u nezi deteta, koja su pra¢ena sa posebno visokim nivoom porodi¢nog stresa.”

Mnoga deca sa invaliditetom ce nositi teret hronicne bolesti i invaliditeta ceo svoj zivot, pa ¢e imiu
srednjoj i starijoj Zivotnoj dobi biti neophodna podrska neformalnih negovatelja. Bududi da je u tom slucaju
pruzalac dugotrajne neformalne nege najcesce roditelj, to znadi da ¢e pojedini ljudi od trenutka kada su
postali roditelji, pa do kraja Zivota - provesti kao negovatelji. Nacionalno istraZivanje dece sa zdravstvenim

15 Colombo F, Liena- Nozal A, Mercier J, Thadens F. Help wanted? Providing and paying for Long-term care. In: OECD
Health Policy Studies. OECD: Paris, 2011.

16 Swinkels J, van Tilburg T, Ellen Verbakel, Marjolein Broese van Groenou, Explaining the Gender Gap in the Caregiving
Burden of Partner Caregivers, The Journals of Gerontology: Series B, Volume 74, Issue 2, February 2019, Pages 309-317

17 Institute of Medicine (IOM). The future of disability in America. Committee on Disability in America, Board on Health
Sciences Policy. M.J. Field and A.M. Jette, Eds. Washington, DC 2007: The National Academies Press.
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potrebama koje zahtevaju dugotrajnu negu u Americi ukazalo je da roditelji takve dece u proseku provode
11 sati nedeljno u pruzanju, organizovanju i koordinisanju nege. Istovremeno, usled zahtevnosti nege goto-
vo i emotivnog pritiska svaki Cetvrti roditel;j ili napusti posao, ili zna¢ajno smanji broj sati placenog posla, sto
se vrlo brzo odrazi na materijalno stanje porodice.” Novije istrazivanje belgijskih autora potvrdilo je nalaze
da roditelje koji neguju decu sa kompleksnim zdravstvenim potrebama pogada sindrom sagorevanja, koji
karakteriSse emocionalna iscrpljenost, depersonalizacija i smanjena li¢na ostvarenost, pogotovo u slucajevi-
ma kada ne postoje dobri partnerski odnosi i razumevanje medu roditeljima."”

Poslednjih decenija raste udeo hroni¢nih bolesti, pridruzenog invaliditeta i potrebe za stalnom negom
u decijoj populaciji. MoZemo nabrojati viSe faktora koji su doprineli tom upecatljivom trendu:

(a) medicinski napredak koji omogucava vece stope prezivljavanja prevremeno rodene, dece iz viso-
korizi¢nih trudnoca, i dece sa niskom teZzinom na rodeniju;
(b) porast visestrukih trudnoca povezanih sa tretmanima neplodnosti;

(c) nove medicinske tehnologije omogucavaju rano otkrivanje i dijagnostifikovanje stanja koja uzro-
kuju invaliditet kod dece; kao i

(d) povecanje svesti o znacaju obaveznog prijavljivanja bolesti.

Osim svega pomenutog, ocekuje se da ¢e rastuca prevalenca gojaznostii povezanih poremecaja medu
decom i odraslima u vecini razvijenih zemalja dodatno povecati stopu invaliditeta i povecati potraznju za
negom.

Da naglasimo najvaznije Cinjenice iz literature, u vezi sa neformalnim negovateljima obolele dece:

4 )
e neformalna nega deteta ide u bliskoj saradnji sa radom profesionalaca razli¢itih profila;

e pojedini ljudi ¢e od trenutka kada su postali roditelji, pa do kraja Zivota - provesti kao negovatelji
svoje tesko obolele dece, angazujudi se u pruzanju, organizovanju i koordinisanju njihove nege;
* kompleksni i dugotrajni zahtevi u nezi teSko obolelog i zavisnog deteta, praceni su posebno viso-

kim nivoom porodi¢nog stresa;

* usled zahtevnosti nege i emotivnog pritiska svaki Cetvrti roditel;j ili napusti posao, ili znacajno sma-

nji broj sati pla¢enog posla, sto se vrlo brzo odrazi na materijalno stanje porodice i kvalitet Zivota.
. J

Krada-epizodna neformalna nega

Vecina studija o neformalnom negovateljstvu se bavi dugotrajnom negom starijih i hroni¢no obolelih
ljudi, a manje je poznato kolika je prevalencija kracih epizoda neformalne nege. To je nega koju je vazno
pruZziti osobi posle bolni¢kog lecenja, recimo, posle operacije kuka, mozdanog udara, malignih bolesti ili
traume. Poslednji dostupni podaci za zemlje Evropske unije govore da na godiSnjem nivou preko 87 milio-
na ljudi biva otpusteno iz bolnica nakon bolnicke epizode, a za Srbiju je to gotovo jedan million otpusta.>®

18 National Alliance for Ceregiving and American Association of Retired Persons. Caregiving in the U.S., 2009.
Washington, DC: Author.

19 Gérain P, Zech E. Does Informal Caregiving Lead to Parental Burnout? Comparing Parents Having (or Not) Children
With Mental and Physical Issues. Front Psychol. 2018;9:884.

20 World Health Organization Regional Office for Europe. European Health Information Gateway. Number of all hospital
discharges. Dostupno na: https://gateway.euro.who.int/en/indicators/hfa_535-6011-number-of-all-hospital-discharges/
visualizations/#id=19630.
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O svim tim ljudima koji su zavrsili bolnicko lecenje i vratili se svojoj kuci, uglavnom brinu ¢lanovi porodice.
Malo se zna o intenzitetu, trajanju ili vrsti pruZene nege, kao i o specificnim potrebama neformalnih nego-
vatelja koji brinu o bliznjima nakon boravka u bolnici. Bududi da epizoda bolni¢kog lec¢enja moze biti izne-
nadna, odnosno bez prethodne pripreme obolele osobe i njene porodice, to moze predstavljati poseban
izazov, posebno za negovatelje sa ogranicenim iskustvom i obukom.

U nezi osoba koje se vracaju sa bolnickog lecenja, neformalni negovatelji najceS¢e moraju brzo da
ovladaju veStinama u vezi sa obavljanjem medicinskih postupaka u kudi, rukovanjem medicinskom
opremom, pra¢enjem stanja pacijenta i koordinacijom nege - Sto je za vecinu veliki stres.

Specificni oblici i znacenje neformalne nege koja se pruza starijima

Obaveze negovatelja starijih osoba mogu biti u vrlo razli¢itom opsegu i trajanju, ali je njihov znadaj za
pojedinca koga neguju, porodicu, zajednicu i sistem zdravstvene neprocenljiv. Pruzanje pomodi starijoj osobi
kojoj je neophodna nega obuhvata Citav niz specificnih aktivnosti i moZe ukljucivati pomoc¢ pri obavljanju li¢-
ne higijene, pomo¢ oko svakodnevnih potreba kao $to su nabavka namirnica, kuvanje i spremanje zivotnog
prostora, alii zdravstvenu negu, pomoc u koris¢enju lekova, pratnju pri posetama zdravstvenoj sluzbi, pomoc¢
pri upravljanju finansijama i druge aktivnosti. Ne manje vazno je pruzanje emocionalne podrske starijoj osobi,
koja je usled funkcionalne onesposobljenosti najcesce izolovana i usamljena. Ukoliko se ne fokusiramo samo
na izvrsavanje konkretnih aktivnosti nege, Sto je tehnicisticki pristup, ve¢ na znacenje odnosno svrhu toga sto
se radi za drugoga, onda neformalno negovateljstvo usmereno na starije ima pet oblika":

1. Anticipatorno negovateljstvo

U ovom obliku negovateljstva bliska osoba razmatra potencijalno moguce potrebe starijih o kojima
brine, i polako priprema uslove za neminovne promene u organizaciji zivota. Naj¢esSce se javlja kada
deca ne Zive u istom domadinstvu sa roditeljima, i ima jak uticaj na planiranje njihove bududnosti. Na
primer, deca biraju da ostaju u blizini roditelja, bez obzira na bolje poslovne ponude - da bi bila tu u nji-
hovoj blizini, znajudi da ¢e im u skoroj buduénosti biti potrebni. Pri tome, o ovim temama se uglavhom
ne prica, ovaj oblik brige je gotovo ,,nevidljiv”’, i deca naj¢eSce svesno biraju da ne razgovaraju o tome

2. Preventivno negovateljstvo

Ovaj oblik negovateljstva ukljucuje brojne aktivnosti koje potomci rade za svoje starije, kako bi preve-
nirali bolest, povrede ili komplikacije, kao i njihovu fizi¢cku ili mentalnu degradaciju. U odnosu na antici-
patorno negovateljstvo, ovaj oblik podrazumeva viSe pradenja i nadgledanja, prilagodavanje fizickog
okruzenja kako bi bilo bezbednije; stalne razgovore sa starijima o tegobama, koriScenju lekova, ali i
brojne druge prakti¢ne zadatke kada je to potrebno, kao na primer priprema obroka.

3. Supervizijsko negovateljstvo

U ovom obliku neformalnog negovateljstva starijih lica, dolazi do aktivnog i direktnog ukljucivanja
potomaka u negu. Aktivnosti ukljucuju organizovanje mnogih aktivnosti za starije, i dalje nadgledanje
(superviziju) kako se stvari odvijaju. To mozZe biti u¢injeno i kada je starija osoba svesna tih aktivnosti,
ali i kada ima privid da je potpuno samostalna.

21 Bowers BJ. Intergenerational caregiving: Adult caregivers and their aging parents. ANS Advances in Nursing Science,
9 (1987), pp- 20-31.
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4. Instrumentalno negovateljstvo

Ovo je aktivan oblik neformalnog negovateljstva koji uklju¢uje vecinu aktivnosti koje se najcesce i pre-
poznaju kao negovateljstvo - to je sve Sto deca, ili drugi potomci uklju€eni u negu starijih, ¢ine da im
odrze fizicki integritet i zdravlje. Naravno, naj¢esce je ta starija osoba ve¢ ugrozenog zdravlja ili Zivi sa
odredenim oblikom invaliditeta, odnosno nesposobnosti. Ovaj oblik negovateljstva je najcesce u foku-
su istrazivaca, javnozdravstvenih politika i programa, a interesantno je da istrazivanja ne ukazuju da
sami negovatelji smatraju da je to najvazniji oblik njihove nege. Naime, instrumentalna nega se odnosi
na oCuvanije fizickog kapaciteta negovane osobe i funkcija njegovog tela, dok negovatelji procenjuju
da je njihova klju¢na uloga u ocuvanju emotivnog statusa negovane osobe i njihovog identiteta, Sto je
smisao protektivnog negovateljstva.

5. Protektivno negovateljstvo

Protektivho negovateljstvo je kategorija koja objedinjuje aktivnosti za koje mnogi negovatelji smatraju
da su najvaznije i najteZe u nezi starijih osoba. Smisao svih aktivnosti je da se stariji zastite od posle-
dica dogadaja i bolesti koje mogu urusiti samopouzdanje starije osobe, a ne samo briga o njihovom
fizickom blagostanju. Na primer: opadanje kognitivnih funkcija se ne moze prevenirati kod pojedinih
starijih ljudi, ali se moZe spreciti da ta osoba bude ,,porazena” spoznajom o svojim problemima i loSim
prognozama za buduénost. Protektivan je napor deteta u ulozi negovatelja da ne potencira svoje ak-
tivnosti u nezi roditelja, tako da starija osoba ne oseti da je doslo do reverzije u ulogama, odnosno, da
se ne oseti kao ,,bespomocno dete”. Ipak, profesionalni negovatelji ili neformalni negovatelji ne tako
bliski sa starijom osobom - primat daju preventivhom i instrumentalnom negovateljstvu, i moze se
desiti da postoji neslaganje profesionalaca i deteta koje neguje starog roditelja o obliku nege koja je u
najvecem interesu starije osobe.

Navedeni oblici negovateljstva i njihovo znacenje govore u prilog Cinjenici da je neformalna nega mno-
go viSe od pomodi starijoj osobi u obavljanju bazi¢nih ili instrumentalnih dnevnih aktivnosti, mada se u ret-
kim istraZivanjima koja se bave kvalitetom pruzene neformalne nege - naj¢esSce procenjuju samo te dimen-
zije nege. Pojednostavljeni pogled na kvalitet nege moze zanemariti razlicita potencijalno Stetna ponasanja
negovatelja (potentially harmful behaviour PHB) a ona ukljucuju vredanje, vristanje, pretnje smestanjem
u staracki dom, kontrolisanje, izolaciju, udaranje, Samaranje, grubo ophodenje i druge aktivnosti koje su
nasilne, uznemirujuce i nanose Stetu ve¢ dovoljno ranjivoj starijoj osobi. Istovremeno, i u takvoj situaciji,
kao i kada negovatelj dosledno pokazuje brigu i za psiholoSko i emotivno blagostanje osobe koju neguije,
karakter odnosa i komunikacije izmedu neformalnog negovatelja i negovane osobe ostaje, u prilicnoj meri,
nepoznanica profesionalacima koji dolaze u kontakt sa njima.>

Neformalna nega starijih je mnogo vise od pomodi u obavljanju bazi¢nih ili instrumentalnih dnevnih
aktivnosti - takticno i strpljivo brinudi o starijoj osobi negovatelj je Stiti od gubitka samopouzdanja i
uliva joj sigurnost.

Imajudi u vidu aktuelne demografske trendove, i starenje stanovnisStva u Srbiji, znacaj pruzanja nefor-
malne nege u brizi za starije bice jos vedi. Udeo starijih lica u Srbiji kojima je neophodno angazovanje nefor-
malnih negovatelja moze se posredno proceniti na osnovu dostupnih podataka sa poslednjeg popisa, ali i
na osnovu rezultata ciljanog istrazivanja (,,Briga o starim licima u Srbiji”’, IPSOS, 2012). Popis je omogucio
da se sagleda broj starijih kojima je neophodna podrska u obavljanju osnovnih dnevnih aktivnosti, a to je

22 Christie J, Smith GR, Williamson GM, Lance CE, Shovali TE, Silva LC. Quality of informal care is multidimensional.
Rehabilitation Psychology 2009, 54(2), 173-181.
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priblizno 7,4%, odnosno 93.000 ljudi starije Zivotne dobi (podaci iz 2011. godine). U Srbiji je i dalje naj¢esdi
tradicionalni model brige za starije koji se sprovodi u porodici (78% starih), placena pomo¢ je dostupna
samo malom broju (2,3%), a pomo¢ koju organizuje drzava jos manjem broju (0,7%)3. Istovremeno, anketno
istraZivanje iz 2012. godine ukazuje na sve vedijaz izmedu potreba i mogucnosti zbrinjavanja starih u poro-
di¢nom okruzenju. Naime, znadajan broj starijih, viSe od 70%, zivi u starackim domacdinstvima u kojima su svi
¢lanovi domacinstva stariji od 65 godina, a od toga preko 260 hiljada Zivi u samackim domacinstvima. Ako
ovim nalazimo dodamo i podatak da u mesovitim visegeneracijskim domacinstvima Zivi tek oko 30% starijih
od 65 godina — onda je dovoljno pokazatelja da se tradicionalni obrasci brige o starijima u Srbiji menjaju i da
je sve manja mogu¢nost za neformalnu brigu u porodi¢nom okruzenju.?

Teret negovateljstva - kakve su posledice po zdravlje?

Period Zivota u kojem se osoba nade u ulozi neformalnog negovatelja pun je izazova. To je vreme
licnog prilagidavanja i reorganizovanja dotadasnjeg Zivota, preispitivanje finansijskih mogucnosti, kao i ula-
ganje fizickog i emotivnog napora. Iskustvo negovateljstva povezano je sa brojnim uticajima na zdravlje i
kvalitet Zivota, odnosno, namece svoj ,,teret”, posebno medu onima koji se duZi period brinu za osobe sa
visestrukim zdravstvenim problemima ili nesposobnostima.

Teret negovateljstva je subjektivan pokazatelj i definiSe se kao stepen u kojem njegovatelji procenju-
ju daim je angaZovanje u nezi bliske osobe negativno uticalo na emocionalno, socijalno, finansijsko,
fizicko i duhovno funkcionisanje.?

Istrazivanja ukazuju da 15% do 32% svih negovatelja procenjuje da se nalazi pod velikim teretom nego-
vateljstva, i ti nalazi su znacajno povezani sa negom starijih i teSko obolelih osoba. Teret negovateljstva
uvecava se kod ljudi loSijeg materijalnog stanja, nizeg obrazovanja, onih koji Zive u domadinstvu sa prima-
ocem nege i sa vecim broj sati provedenih u obavezama nege. Osim toga, posebno su ugrozeni negova-
telji koji su u socijalnoj izolaciji i oni koji su u toj ulozi silom prilika, usled nedostatka izbora, odnosno zbog
nemogucdnosti da se organizuje alternativni nacin zbrinjavanja osobe kojoj se pruza nega.** Opterecenje
negovatelja se uvecava kada se brinu o osobi kojoj se usled kompleksnih i teSkih zdravstvene problema
stanje pogorsava, kao i u situacijama kada je negovatelj neprekidno prisutan u domu negovane osobe - pa
je, osim malih prekida, gotovo 24 ¢asa ,,na duznosti”.> Najvedi teret neformalni negovatelji osecaju kada
brinu o bliskoj osobi koja se nalazi u terminalnoj fazi svoje bolesti.

Posledice dugotrajne nege obolelih na zdravlje negovatelja predmet su brojnih istrazivanja, pa se pro-
cenjuje i rizik negovatelja od prevremene smrti. Ipak, treba vrlo oprezno i kriti¢ki analizirati rezultate tih
studija. Naj¢esée navodena studija je od pre trideset godina u kojoj su nadene znacajno viSe stope smrtno-
sti u definisanoj populaciji negovatelja koji su se posvetili nezi supruznika.”* Medutim, pet narednih popu-
lacionih studija nisu potvrdile ovakve rezultate, ve¢ daju upravo suprotne nalaze po kojima su negovatelji
dugovecniji u poredenju sa kontrolama, i to u odnosu na celokupnu populaciju negovatelja.

23 Adelm an RD,.Tmanova LL, Delgado D, et al. Caregiver burden: a clinical review. JAMA 2014; 311: 1052-1059.

24 Roth DL, Haley WE, Hovater M, Perkins M, Wadley VG, Judd S. Family Caregiving and All-Cause Mortality: Findings
from a Population-based Propensity-matched Analysis. American Journal of Epidemiology 2013; 178(10): 1571-1578.

25 Adelman RD, Tmanova LL, Delgado D, Dion S, Lachs MS. Caregiver burden: a clinical review.
JAMA 2014; 311(10):1052-60.

26 Schulz R, Beach SR .Caregiving as a risk factor for mortality: The Caregiver Health Effects Study. JAMA 1999;
282:2215-2219.
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Iskustvo negovateljstva, posebno dugotrajnog, vrlo Cesto se razmatra kao veliki stres. Konceptualni
okvir stresa, koji ¢ine izloZenost izvoru stresa, mogucnosti njegovog savladavanja (coping mehanizmi) i
posledice njegovog delovanja - primenljiv je i kada se procenjuje i ovo tesko i dinami¢no Zivotno iskustvo.
Pomenuti teret negovateljstva je vrlo esto povezan sa osecanjem velikog stresa, a nacini na koji se nego-
vatelji suocavaju sa njima znacajno variraju. Znac¢enje koje negovatelj pruza dogadajima, odnosno, kako
percipira svoje mogucnosti da pruzi adekvatnu negu, sa jedne strane, ali i kako percipira ,,pretnju” po svoj
kvalitet Zivota, utiCe na to kako e reagovati na iskustvo negovateljstva i, na kraju, i na to kakvi ce biti
ishodi koje dozZivljava. Uobicajeni izvori stresa koji su povezani sa negovateljstvom ukljucuju promene u
dotadasnjem nacinu Zivota i funkcionisanja negovatelja, dodatne finansijske odgovornosti, pomaganje u
svakodnevnim aktivnostima i bavljenje potencijalnim problemima ponasanja negovane osobe.” Jedan od
autora koji se bavio ovom temom primecuje da za ljude danasnjice, to Sto postaju nediji negovatelji nije nor-
malna ocekivana Zivotna tranzicija, pa tako niko zapravo nije spreman za taj zadatak - za tu ,,neocekivanu
karijeru”.?®

Na kraju, pojedine ljude uloga negovatelja moze u potpunosti da okupira i promeni njegov zZivotni put,
liSavajudiih dotadasnjih li¢nih i profesionalnih tezniji koje su imali tokom Zivota, $to se neminovno odrazava
na zdravlje i kvalitet Zivota. Sve ovo ukazuje na to da je vazno obratiti posebnu paznju na neformalne nego-
vatelje koji ved pate od stresa, anksioznosti ili depresije, kako bi im se $to ranije pomoglo.

Najvedi teret negovateljstva osecaju ljudi koji brinu 0 dementnim osobama, osobama sa Alchajmero-
vom boles¢u, uznapredovalim stadijumima teskih hroni¢nih bolesti (npr. malignih ili neuroloskih) ili
neguju potpuno nepokretne osobe.

Mada se u literaturi ¢es¢e navode studije koje procenjuju teret negovateljstva i loSe ishode po zdravlje
negovatelja, ne treba zanemariti ni nalaze o pozitivnim aspektima neformalnog negovateljstva. Velika ame-
ricka studija ukazuje na injenicu da gotovo dve trecine negovatelja period nege bliske osobe vidi kao svoje
veliko zivotno iskustvo, Sto priza dodatnu svrhu, zadovoljstvo i kvalitet njihovom Zivotu.>

Imajudi u vidu projekcije za naredne decenije po kojima ce se potencijalni broj neformalnih negova-
telja u porodicama smanijivati - korisno je govoriti i 0 pozitivnim aspektima negovateljstva kako bi se
ljudi ohrabrili da u odredenom periodu svoga Zivota preuzmu ovu vaznu ulogu.

Istovremeno, potrebno je prepoznati podgrupe negovatelja, koji su visoko opteredeni ili su na drugi
nacin izlozeni riziku, i na¢i mehanizme kojima bi bili podrzani.>®

27 SundarV, Fox SW, Phillips KG. Transitions in caregiving: evaluating a person-centered approach to supporting family
caregiver in the community. J Gerontol Soc Work. 2014;57:750-65.

28 Pearlin LI. The life course and the stress process: some conceptual comparisons. J Gerontol Soc Sci. 2010;65B:207-15.

29 Buyck JF, Bonnaud S, Boumendil A, Andrieu S, Bonenfant S, Goldberg M, Zins M, Ankri J. Informal Caregiving and
Self-Reported Mental and Physical Health: Results From the Gazel Cohort Study 2013.

30 Roth DL, Fredman L, Haley WE. Informal Caregiving and Its Impact on Health: A Reappraisal From Population-Based
Studies. The Gerontologist 2015; 55 (2):309-319.
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Mogucnosti za podrsku neformalnim negovateljima

Neformalna nega bliske osobe moze trajati vise godina, pa i decenija, tokom kojih negovatelj neminov-
no ima sve zahtevniju i kompleksniju ulogu. lako neformalni negovatelji nisu placeni niti organizovani od
drzave, oni obavljaju izuzetno vaznu drustvenu ulogu i nose teret dugotrajne nege svugde u svetu. Namece
se pitanje - ko moze pomoc¢i negovateljima i koja vrsta pomo¢i im je najpotrebnija?

Naglasili smo da briga o osobi koja je hroni¢no bolesna i zavisna moze imati negativne efekte na fi-
zicko, psiholosko i socijalno zdravlje negovatelja, kao i na druge vazne domene kvaliteta Zivota, kao Sto
je finansijska sigurnost. Procena potreba njegovatelja nije jednostavan zadatak, njihove potrebe su Siroke
i multidimenzionalne, i svakako variraju tokom razdoblja nege. Istovremeno, pazljiva procena uticaja ne-
formalne nege na funkcionisanje negovatelja je prvi korak ka pronalazenju nacina na koje je im je moguce
pomodi.

Pomazudi negovatelje - dobijamo viSestruke koristi! Negovatelj koji nije prepusten u potpunosti sebi i
svojim preostalim kapacitetima (fizickim, psiholoskim, finansijskim i drugim) ima vise znanja, vestina,
snage i volje da se na adekvatan nadin brine o zavisnoj osobi.

U poslednje vreme se sve viSe paznje pridaje analizi dostupnosti direktne i indirektne podrike nefor-
malnim negovateljima Sirom Evropske unije. Nalazi Eurobarometra iz 2012. godine odnose se na stavove
samih negovatelja o pozeljnoj vrsti pomodi, a nastali su na osnovu analize intervjua preko 31.000 ispitanika
starijih od 15 godina, koji su sprovedeni u svih 27 zemalja EU i u pet evropskih zemalja van EU (medu njima
nije bila Srbija)." Ispitanici su, na prvom mestu, kao najkorisniju doprinos vlade videli mogu¢nost finansij-
ske naknade negovateljima (44%), potom razumevanje poslodavaca u smislu fleksibilnog radnog vremena
(38%) i kao i mogucnosti privremenog napustanja posla zbog nege bliske osobe (35%).

Evropska komisija (European Commission) je jos pre 15 godina ukazala da je starenje populacije izazov
bez presedana za zdravstvene i socijalne sisteme, i na sve vedi zna¢aj medugeneracijske solidarnosti.?' Sko-
rasnje inicijative kre¢u se u okvirima mogucnosti za rad i zaposljavanje starijih Evropljana, njihovo aktivno
ucestvovanje u druStvu i zdravo starenje. Istovremeno, neformalno negovateljstvo nije bilo medu klju¢nim
komponentama evropskog odgovora na populaciono starenje do sada. lako je vrlo jasno da ¢e se u budu¢-
nosti pruzanje dugotrajne nege u Evropi sve viSe oslanjati na neformalne negovatelje, mogucnosti i servisi
za podrsku i dalje su nedovoljno u fokusu istraZivaca, ali i donosilaca odluka.”

Sirom Evrope se primenjuju razli¢iti oblici i nivoi podrike kako bi se olaksala uloga neformalnih negova-
telja i moze se redi da je vecina evropskih zemalja postigla napredak u pruzanju specificnih usluga podrske
(Tabela 1). Pregledni rad iz 2014. godine je dao prikaz oblika i nivoa podrske neformalnim negovateljima
Sirom Evrope.” Vecina zemalja nije imala uspostavljen proces da se sistematski identifikuju neformalni ne-
govatelji i procene njihove potrebe, a i politike podrske su cesto u ranoj fazi razvoja. Najsira kombinacija
usluga podrike postoji u Austriji, Danskoj, Engleskoj, Finskoj, Irskoj, Letoniji, Luksemburgu, Holandiji i Spa-
niji, a u Cetiri zemlje nije obezbedena ni jedna usluga pomod¢i neformalnim negovateljima (Kipar, Estonija,
Poljska i Slovenija). Naj¢esca vrsta pruzene podrske je finansijska, pracena uslugama ,,predaha” u zajednici
i obukom negovatelja. Potrebna su dalja istrazivanja kako bi se shvatile vazne medunacionalne varijacije u
pogledu Sirine i dubine usluga podrske.

31 European Commission. Confronting demographic change: a new solidarity between generations. Brussels:
European Commission; 2005.
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Tabela 1. Pregled dostupnih vidova podrske neformalnim njegovateljima Sirom EU27

Privremeno

. Dostupnost . e . Obuke
Savetovanje . e institucionalno .
informacija . . - negovatelja
zbrinjavanje
Austrija Da Da Da Da
Belgija Ne Ne Da Da
Bugarska Ne Da Da Da
Cedka Ne Da Da Ne
Danska Da Da Da Da
Engleska Da Da Da Da
Finska Da Da Da Da
Francuska Da Ne Da Da
Nemacka Ne Da Da Da
Greka Da Da Da Ne
Madarska Ne Da Da Ne
Irska Da Da Da Da
Italija Ne Ne Da Da
Letonija Da Da Da Da
Litvanija Ne Da Ne Da
Luksemburg Da Da Da Da
Malta Ne Da Da Ne
Holandija Da Da Da Da
Portugalija Ne Da Da Da
Rumunija Ne Ne Ne Da
Slovacka Ne Ne Da Ne
Spanija Da Da Da Da
Svedska Da Da Da Ne

Napomena: Na Kipru, Estoniji, Poljskoj i Sloveniji nacionalni eksperti nisu prijavili sluzbe za podrsku ne-
formalnim negovateljima. Definicija neformalnih negovatelja, kao i razlika izmedu formalne i neformalne
nege, bila je nejasna u Bugarskoj, Letoniji i Rumuniji.

Poslednji dostupni podaci za Evropu su iz 2018. godine, kada su publikovani nalazi velikog istrazivanja
formalizacije, dostupnosti i kvaliteta neformalne nege.>* Pregled modela organizovanja dugotrajne nege
ukazuje da su novija reformska resenja u mnogim zemljama sli¢na, i da je prisutan trend uvodenja novcanih
nadoknada, kao vid podrSke osobama kojima je potrebna tuda nega, ili direktno neformalnim negovate-
ljima. Sve su jasnija nastojanja da se podstaknu i podrze aktivnosti koje pruzaju porodica ili prijatelji. Me-
dutim, iako se veli¢ina naknade za negu znatno razlikuje u pojedinim zemljama, ona je, u svakom slucaju,
preniska da bi bila adekvatna zamena za realne prihode koje bi negovatelj mogao da ostvari na trziStu rada.
To je, u mnogim slucajevima, monetarni iznos koji je znacajno nizi od troskova institucionalnih usluga i uslu-
ga placene kucne nege. Osim novcanih podsticaja, fokus podrske negovateljima ide i ka razvijanju modela
procene njihovih sveobuhvatnih potreba, sprovodenju procena kvaliteta neformalne nege i komunikacije.

Razlike izmedu formalne i neformalne nege, pla¢ene i neplacene, postaju sve nejasnije, Sto ima vazne

32 European Commission Directorate-General for Employment, Social Affairs and Inclusion - Directorate A. Informal
care in Europe Exploring Formalisation, Availability and Quality. Luxembourg: Publications Office of the European
Union, 2018
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implikacije na ulogu neformalnih negovatelja i kvaliteta pruzene nege. ,,Formalizacija” neformalne nege
odvija se kroz isplate nadoknade negovateljima i povezanim socijalno osiguranjem (penzijsko i zdravstve-
no osiguranje), obuku/sertifikaciju negovatelja i kona¢no, promene zakonodavstva (priznavanje statusa i
prava da se vodi kao negovatelj). Unutar ovakvih reformskih resenja postoji ogromna varijacija u dizajnu,
regulaciji, implementaciji i rezultatima. U pojedinim zemljama je to pitanje viSe regulisano, kao na primer u
Velikoj Britaniji, Holandiji, Francuskoj i Svedskoj - gde postoje predvidene mere podrike i ranjivim korisni-
cima i neformalnim negovateljima. Sto se ti¢e kvaliteta, studija je identifikovala jaz izmedu odgovornosti
vlada da obezbede kvalitet nege koju finansiraju javnim novcem i sustinske privatnosti neformalnog odno-
sa nege izmedu negovatelja i korisnika. Ako je neformalna nega zaista neplac¢ena, osim ako nema brige o
zastiti ili zloupotrebi, kvalitet te brige se smatra privatnim pitanjem.

Procena sveobuhvatnih potreba neformalnih negovatelja u Srbiji je pitanje od Sireg drustvenog zna-
¢aja, u cilju kreiranja preporuka za javne politike koje treba da budu zasnovane na istrazivackim dokazima,
aktuelnoj regulativi i moguénostima implementacije u nasoj sredini.

Metodologija istrazivanja

Istrazivanje potreba neformalnih negovatelja/ica je obuhvatalo kvantitativnu i kvalitativhu komponen-
tu. Kvantitativna komponenta je sprovedena pomocu upitnika koji je posebno dizajniran za ove svrhe i po-
deljen u prigodnom uzorku ciljne populacije neformalnih negovatelja/ica, dok je kvalitativha komponenta
realizovana pomocu fokus grupa i individualnih dubinskih intervjua.

Kvantitativno istrazivanje

Odredivanje velicine ciljne populacije tj. ukupnog broja neformalnih negovatelja/ica u nasoj zemlji je
bio poseban izazov, s obzirom na to da zvani¢ni podaci o broju neformalnih negovatelja u Republici Srbiji
ne postoje. Neke procene o velicini ove populacije bi se mogle izvrsiti na osnovu broja osoba koji je ostva-
rio pravo na novcanu naknadu za pomoc i negu drugog lica (tzv. ,,tuda nega i pomo¢”) u sistemu Fonda
za penzijsko i invalidsko osiguranje (P10) i u sistemu socijalne zastite (za lica koja nisu korisnici PIO fonda).
Prema zvanicnoj statistici, taj broj se krece oko 78.000%, Sto je zapravo tek oko 40% od ukupnog broja
predatih zahteva3, pa mozemo da pretpostavimo da je broj osoba koje imaju potrebu za tudom negom i
pomocdi daleko vedi od broja koji prima ovu materijalnu nadoknadu, i da se kre¢e do 200.000 stanovnika
(ta¢nije 195.000), Sto predstavlja oko 2,6% ukupne populacije stanovnika Republike Srbije. Prema podacima
iz Popisa iz 2011. godine, a koji su prikazani u publikaciji autora Matkovi¢ i Stani¢ (2014), 93.000 ljudi Zivot-
ne dobi od 65 godina i viSe ima potrebu za podrSkom u obavljanju osnovnih svakodnevnih aktivnosti®, a s
obzirom na negativan prirodni prirastaj i starenje stanovniStva, u buduc¢nosti moze da se ocekuje da ce taj
procenat biti jos visi.

Imajucu u vidu vrstu i ciljeve istrazivanja, raspoloZive resurse, kao i ¢injenicu da je ovo prvo istrazivanje
potreba neformalnih negovatelja/ica kod nas, procenjeno je da veli¢ina uzorka moze da bude oko 350 oso-
ba proporcionalno rasporedenih na teritoriji Republike Srbije. Teritorijalna distribucija uzorka je oformlje-
na na osnovu proporcija u opstoj populaciji, gde oko 60% stanovnistva Zivi u severnom delu zemlje (grad

33 Republicki fond za penziono i invalidsko osiguranje. Nov¢ane naknade.
Dostupno na: https://www.pio.rs/lat/novcane-naknade.html

34 Davidov-Kesar D. Kako ostvariti pravo na tudu negu i pomo¢. Dnevni list “Politika” od 04.09.2017.godine.
Dostupno na: http://www.politika.rs/sr/clanak/388231/Drustvo/Kako-ostvariti-pravo-na-tudu-negu-i-pomoc

35 Matkovi¢ G, Stani¢ K. (2014) Socijalna zastita u starosti. Dugotrajna nega i socijalne penzije. Beograd:
Fakultet za ekonomiju, finansije i administraciju, Centar za socijanu politiku i Tim za ukljucivanje i smanjenje
siromastva, Vlada Republike Srbije, pp.42-47.
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Beograd i Vojvodina, 214 osoba), a oko 40% stanovnistva u juznom delu (Sumadija, Zapadna Srbija, Isto¢na
Srbija, Juzna Srbija, 137 osoba). Stratifikovani proporcionalni kvotni uzorak je planiran tako da obuhvati 19-
20 neformalnih negovatelja koji Zive i rade na teritoriji grada Beograda, i to u Cetiri gradske (Savski Venac,
Stari Grad, Zvezdara, Rakovica) i jednoj prigradskoj opstini (Mladenovac), zatim Sest opstina na teritoriji
Vojvodine (Novi Sad, Kikinda, Ruma, Kovin, Sid, Subotica), i sedam opstina u uzoj Srbiji (Cacak, Velika Plana,
Vladimirci, Negotin, Merosina, Vladi¢in Han, Bujanovac ) - (Tabela 2).

IstraZivacki upitnik se sastojao od Sest delova: (1) socijalno demografske karakteristike neformalnih
negovatelja/ica; (2) opste informacije u vezi sa osobom koju neguju; (3) samoprocena znanja i vestina po-
trebnih za negu obolele osobe; (4) zdravstvene i licne potrebe negovatelja; (5) drustveni Zivot i socijalna
podrska negovateljima; i (6) koris¢enje modernih komunikacija.

Za procenu funkcionalnog stanja negovanih osoba, u upitniku su koris¢ene standardne validirane ska-
le za utvrdivanje nezavisnosti negovanih osoba u aktivnostima svakodnevnog Zivota3® (Activities of Daily
Living, ADL) i prilagodena Lojtonova skala za ispitivanje instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog Zivota
(The Lawton Instrumental Activities of Daily Living (IADL) Scale). Za procenu iscrpljenosti neformalnih ne-
govatelja/ica koriS¢ena je Krupova skala zamora3® (Fatigue Severity Scale, FSS), a zatim i skala za ispitivanje
usamljenosti*® (Three-Iltem Loneliness Scale). Kvantitativni rezultati istraZivanja su prikazani kao apsolutni
brojevi i procenti ucestalosti odgovora (za nominalna obeleZja posmatranja), i kao srednje vrednosti sa
standardnom devijacijom (SD) za kontinuirana (parametarska) obelezja posmatranja. Za pojedina nominal-
na obeleZja posmatranja izvrSeno je i testiranje statisticke znacajnosti razlike pomocu hi kvadrat testa, pri
¢emu je nivo znacajnosti od 5% (p<0.05) i 1% (p<0.01) smatran statistic¢ki znacajnim.

Kvalitativno istrazivanje

IstraZivanje potreba i iskustava neformalnih negovatelja je podrazumevalo i kvalitativnu komponentu,
koja je sprovedena u formi fokus grupa i individualnih intervjua. Tokom juna 2019. godine sprovedene su
tri fokus grupe i dva dubinska intervjua sa ukupno 24 ucesnika, neformalnih negovatelja i negovateljica,
od Cega je bilo 22 Zene i dva muskarca. Fokus grupe i intervjue sprovela su dva istrazivaca, na osnovu pret-
hodno definisanog vodic¢a, odnosno okvirnih pitanja o temama od vaZnosti za bolje razumevanje iskustava
i Sirokog spektra potreba neformalnih negovatelja/ica (zdravstvene, psihosocijalne, edukativne potrebe u
izgradniji i jacanju kompetencija, znanja i vestina; ekonomske potrebe). Ucesnike su regrutovali sekretari i
volonteri opStinskih ogranaka Crvenog krsta na teritoriji grada Beograda, kao i saradnici iz hris¢ansko hu-
manitarnog udruzenja ,,Hleb Zivota”, na osnovu njihovih saznanja o sugradanima koji neguju svoje bliznje.

Ucesnici su regrutovani po principu ,,grudve snega”, medutim, njihov dolazak i u¢estvovanje u radu
fokus grupa se pokazalo kao prili¢no veliki izazov, s obzirom na to da su neformalni negovatelji veoma
zauzeti brigom i negom ¢lana porodice ili bliske osobe, i da ¢esto ne mogu da ih ostave same ¢ak ni na dva
sata, ukoliko ne obezbede zamenu. Stoga je u nekim slu¢ajevima jedina opcija bila da se sa identifikovanim
neformalnih negovateljem/negovateljicom koji je spreman da ulestvuje u istrazivanju sprovede individual-
ni intervju, u vreme i na mestu gde njima najvide odgovara. Cak i tada, izvestan broj identifikovanih nefor-
malnih negovatelja ostao je van dometa ovog istrazivanja, a to su oni koji su zapravo i najvise optereceni, i
najmanije vidljivi.

36 Katz, S., Down, T.D., Cash, H.R., & Grotz, R.C. (1970) Progress in the development of the index of ADL.
The Gerontologist, 10(1), 20-30.

37 Graf, C. (2008) The Lawton Instrumental Activities of Daily Living Scale. AJIN Am J Nursing 108(4), 52-62.

38 Krupp LB, LaRocca NG, Muir-Nash J, Steinberg AD (1989) The fatigue severity scale. Application to patients with multi-
ple sclerosis and systemic lupus erythematosus. Arch Neurol 46:1121-1123.

39 Hughes ME, Waite LJ, Hawkley LC, Cacioppo JT (2004). A Short Scale for Measuring Loneliness in Large Surveys: Re-
sults From Two Population-Based Studies. Res Aging 26(6):655-672.
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Prosecna duZina trajanja fokus grupe i individualnih intervjua bila je oko sat i po. Svi u¢esnici su dali
informisani pristanak za ucestvovanje u istrazivanju, kao i dozvolu da se nacini zvucni zapis diskusije, koji
je zatim doslovno transkribovan. Tokom razgovora vodene su beleske, koje su zajedno sa transkriptima
predstavljale osnovne jedinice za kvalitativnu analizu sadrZaja.

U ovom izvesStaju, nalazi dobijeni iz kvalitativnog istrazivanja prikazani su integrisano sa kvantitativnim
rezultatima obradenih upitnika, pri ¢emu su reprezentativni citati navodeni doslovno. Oni su dragoceni, s
obzirom na to da obezbeduju dublji uvid i analizu neophodnu za bolje razumevanje izazova sa kojima se
suocavaju neformalni negovatelji/ce, a na osnovu kojih su formulisane preporuke donosiocima odluka za
unapredenje njihovog polozaja i obezbedivanje efikasnije medusektorske sistemske podrske.

Rezultati

1. Socijalno demografske karakteristike neformalnih negovatelja/ica

Istrazivacki upitnik su popunile ukupno 352 osobe koje su se identifikovale kao neformalni negovatelji.
Ovaj broj ispitanika u potpunosti odgovara planiranoj velicini uzorka, iako je njihova geografska distribucija
po regionima i opStinama nesto drugacija od planirane, i prikazana je u Tabeli 2. U jednom upitniku nije
upisana opstina u kojoj je sproveden upitnik, tako da nije moguce identifikovati kom regionu pripada. Na
Grafikonu 1 prikazana je regionalna distribucija popunjenih upitnika.

Tabela 2. Planirani uzorak i realizovani broj intervjua

. " Planirani Realizovani
Realizovano Opstina .: .
uzorak broj intervjua
Savski venac 20 20
Novi Beograd - 2
Grad Zemun - 2
Stari grad 20 16
Beograd n=106 (109,2%)
Zvezdara 19 34
(n=97) Rakovica 19 20
SEVER Mladenovac 19 11
(n=214) Barajevo - 1
Novi Sad 20 20
Kikinda 19 1
Vojvodina . Ruma 20 20
n=109 (93,2%) ,
(n=117) Kovin 19 19
Sid 19 19
Subotica 20 20
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. " Planirani Realizovani
Realizovano Opstina .. .
uzorak broj intervjua
. . Cacak 20 25
Sumadija :
Velika Plana 20 16
Zapadna Srbija Vladimirci 19 19
Negotin 1 20
Isto¢na Srbija | n=136 (99,2%) & — &
JUG Merosina 20 20
(n=137) Vladicin han 20 16
Juzna Srbija Bujanovac 19 19
Zitorada - 1
UKUPNO 351 351

Grafikon 1. Regionalna distribucija anketiranih neformalnih negovatelja/ica u uzorku

m Grad Beograd
B Vojvodina
m Uza Srbija

NS J

Da trenutno brine o jednoj ili viSe osoba iz neposrednog okruzenja potvrdilo je 250 ili 79,6% osoba koje
su odgovorile, dok su 64 osobe brinule do nedavno, odnosno do proteklih godinu dana (20,4%). Razlog za
prestanak nege uglavnom je bio to sto su osobe preminule (48/64 ili 75%, odnosno 15,3% u ukupnom uzor-
ku); ili je neko drugi preuzeo brigu o obolelom (12/64 ili 18,7%, odnosno 3,8% u ukupnom uzorku). Samo dve
osobe (2/64 ili 3,1%, odnosno 0,6% u ukupnom uzorku) navele su da su se bolesne osobe oporavile i da je
prestala potreba za negom, dok dve osobe nisu navele razlog (Grafikon 2).
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Grafikon 2. Trenutni status u vezi sa pruzanjem neformalne nege

3.8%

osoba koju su negovali
se oporavila

® negovali tokom
protekle godine (neko
drugi je preuzeo negu)

= negovali tokom
protekle godine (osoba
je preminula)

B trenutno brine i neguje

N J
Pol, starost i gradanski (bracni) status neformalnih negovatelja/ica

Neformalni negovatelji u ispitivanom uzorku su uglavnom bile Zene, viSe od tri cetvrtine (76,7%), a
muskarci su ¢inili 23,3% (Grafikon 3). Najvise je bilo osoba koje su oZenjene/udate (68.3%); svaki deseti je bio
neozenjen/neudat (11,5%) ili udovac/udovica (10,4%); razvedenih je bio nesto manje (8,1%), a u nevencanoj
partnerskoj zajednici je Zivelo 1,7% ispitanika. Pri tome, medu neformalnim negovateljima je statisticki zna-
¢ajno vise bilo Zena koje su razvedene ili udovice nego muskaraca (9,4% prema 3,8% i 13,3% prema 2,6%), dok
su u nevencanoj zajednici bili ¢eS¢e muskarci nego Zene (5,1% prema 0,8%) (p=0.003) - (Tabela 3).

Grafikon 3. Pol neformalnih negovatelja

B muskarci ® zZene
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Tabela 3. Bracni status i pol neformalnih negovatelja(ica)

Pol neformalnih negovatelja/ica

Bracni status Zene (n, %) Muskarci (n, %) Ukupno
ozenjen/udata 167 (65,2%) 59 (75,6%) 226 (66,7%)
neozenjen/neudata 29 (11,3%) 10 (12,8%) 39 (11,7%)
razveden(a) 24 (9,4%) 3(3,8%) 27 (8,1%)
udovac/ica 34 (13,3%) 2(2,6%) 36 (10,8%)
nevencana zajednica 2(0,8%) 4 (5,1%) 6 (1,8%)
Ukupno 256 78 334
p=0.003

Starost anketiranih neformalnih negovatelja/ica se kretala u intervalu od 18 godina, koliko je imao
najmladi negovateljfica, do 84 godine, koliko je imalo/la najstariji sagovornik/ca. Prose¢na starost bila je
55,2 godine, a standardna devijacija (SD) iznosila je 12,2 godine. Najvise negovatelja/ica je bilo u starosnom
intervalu od 35 do 64 godine (241 li 71,3%), zatim u grupi od 65 godina i viSe (78 ili 23,1%), i najmanije je bilo
osoba starosti do 34 godine (19 ili 5,6%) - (Grafikon 4). U ovako navedenim starosnim intervalima nije bilo
statisticki znacajne razlike u odnosu na pol, sto je i prikazano u Tabeli 4 (p=0.883).

Grafikon 4. Starost neformalnih negovatelja
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Tabela 4. Uzrast neformalnih negovatelja/ica u odnosu na pol

Pol neformalnih negovatelja/ica

Starost Zene (n, %) Muskarci (n, %) Ukupno
0Od 18 do 34 godine 13 (5,2%) 5 (6,7%) 18 (5,5%)
35 - 64 godine 178 (71,2%) 53 (70,7 %) 231(71,1%)
65 godina i vise 59 (23,6%) 17 (22,7%) 76 (23,4%)
Ukupno 250 75 325
p=0.883
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Obrazovanje neformalnih negovatelja/ica

Kada je u pitanju stepen obrazovanja neformalnih negovatelja/ica, najvise je bilo onih koji su zavrsili
srednju Skolu (177 ili 50,9%), a nesto vise od trecine je imalo visoku ili visu skolu (121 ili 34,8%), ili zavrSen
magisterijum ili doktorat (sedam ili 2%). Samo osnovnu skolu je zavrsilo 11,5% (Cetiri osobe), a bez zavr-
Sene osnovne 3$kole bilo je tri neformalna negovatelja/ice ili 0,9% (Grafikon 5). Razlika u stepenu obra-
zovanja izmedu muskaraca i Zena neformalnih negovatelja/ica je prikazana u Tabeli 5. Uocava se da su
muskarci imali neznatno visi stepen obrazovanja u odnosu na Zene, ali ta razlika nije statisticki znacajna

(p=0.658).

Grafikon 5. Struktura neformalnih negovatelja/ica prema stepenu obrazovanja
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Tabela 5. Stepen obrazovanja neformalnih negovatelja/ica u odnosu na pol

Pol neformalnih negovatelja/ica

Stepen obrazovanja Zene (n, %) Muskareci (n, %) Ukupno
bez Skole 2(0,8%) 1(1,3%) 3(0,9%)
osnovna 3kola 32 (12,5%) 5(6,4%) 37 (11%)
srednja skola 127 (49,4%) 41(52,6%) 168 (50,1%)
visa i visoka Skola 91(35,4%) 29 (37,2%) 120 (35,8%)
magistratura ili doktorat 5(1,9%) 2(2,6%) 7 (2,1%)
Ukupno 257 78 335
p=0.658
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Radni status neformalnih negovatelja/ica

Kada je u pitanju radni status neformalnih negovatelja, viSe od polovine je bilo povremeno ili stalno za-
posleno (54,2%), a penzionera ili penzionerki bilo je 27,7%. Nezaposlen je bio skoro svaki deseti negovatelj/
ica (9,8%), a 7,5% su bile domacice (Grafikon 6). Struktura neformalnih negovatelja u odnosu na radni status
i pol prikazana je u Tabeli 6, gde se uocava da je medu zaposlenima bilo vise muskaraca nego Zena (53,2%
prema 39,3%), mada ova razlika nije statisticki znacajna (p=0.101).

Grafikon 6. Struktura neformalnih negovatelja/ica u odnosu na radni status
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Tabela 6. Radni status neformalnih negovatelja/ica u odnosu na pol

Pol neformalnih negovatelja/ica

Radni status Zene (n, %) Muskarci (n, %) Ukupno
Zaposlen/a 101 (39,3%) 41(53,2%) 142 (42,5%)
Povremeno zaposlen/a 28 (10,9%) 9 (11,7%) 37 (11,1%)
Penzioner/ka 74 (28,8%) 20 (26%) 94 (28,1%)
Nezaposlen/a 28 (10,9%) 6 (7,8%) 34 (10,2%)
Domacica 23(8,9%) 1(1,3%) 24 (7,2%)
Ostalo 3(1,2%) - 3(0,9%)
Ukupno 257 77 334
p=0.101

U radno aktivhom periodu, od 35 do 64 godine Zivota, procenat neformalnih negovatelja/ica koji su bili
nezaposleni ili domadice bio je 21,3% (51 osoba), dok je taj procenat nesto visi (26,3%) u populaciji negovate-
lja/ica u starosnoj grupi od 18 do 34 godine (ukupno pet osoba) (Tabela 7).
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Tabela 7. Radni status neformalnih negovatelja/ica u odnosu na godine Zivota

Radni status 18 - 34 godine (n, %) | 35 - 64 godine (n, %) | 65 godina i vise (n, %) | Ukupno
zaposlen(a) 10 (52,6%) 132 (55%) 1(1,3%) 143 (42,4%)
povremeno zaposlen | 3(15,8%) 34 (14,2%) 1(1,3%) 38 (11,3%)
penzioner(ka) - 22 (9,2%) 72 (92,3%) 94 (27,9%)
nezaposlen 3 (15,8%) 30 (12,5%) - 33(9,8%)
domacdica 2 (10,5%) 21(8,8%) 3(3,8%) 26 (7,7%)
ostalo 1(5,3%) 1(0,4%) 1(1,3%) 3(0,9%)
Ukupno 19 240 78 337

Novcana primanja neformalnih negovatelja/ica

Kao osnov za ostvarivanje licnih novcanih prihoda, neformalni negovatelji/ce su navodili razlicite izvo-
re primanja, najcesce platu (44%) ili honorar (8,5%); penziju (29,5%), bilo da je starosna, porodi¢na, inva-
lidska, ili je u pitanju poljoprivredni penzioner; primanja supruga (muza) 5,1%; pomoc¢ od dece, iz zemlje ili
inostranstva (4,2%), i redovna novcana primanja od zakupa (1,7%). Sporadi¢no su spominjani i drugi izvori
prihoda, kao sto su sezonski ili poljoprivredni poslovi ili rad ,,privatno” (12 osoba ili 3,3%); socijalna pomo¢
ili decji dodatak (pet osoba ili 1,4%), kao i pomo¢ roditelja ili njihova penzija (tri osobe ili 0,8%) - (Grafikon
7). Medu neformalnim negovateljima bilo je viSe muskaraca nego Zena koji ostvaruju platu, honorar ili su
uzivaoci starosne penzije (51,9% prema 41,65%; 12,8% prema 7,4%; 24,4% prema 22,6%) ali te razlike nisu sta-
tisticki znacajne (Tabela 8), i one su uporedive sa razlikama u radnom status izmedu muskaraca i Zena ne-
formalnih negovatelja, $to je prikazano na prethodnoj tabeli (Tabela 6).

Grafikon 7. Osnov(i) po kojem negovatelj/ica ostvaruje li¢ne prihode
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Tabela 8. Li¢ni prihodi neformalnih negovatelja/ica u odnosu na pol

Neformalni negovatelji/ice

Li¢ni prihodi . Ukupno (n, %) p vrednost
Zene (n, %) Muskarci (n, %)
Plata 107 (41,6%) 40 (51,9%) 147 (44%) 0.110
Honorar 19 (7,4%) 10 (12,8%) 29 (8,5%) 0.135
Starosna penzija 58 (22,6%) 19 (24,4%) 77 (23%) 0.742
Porodi¢na penzija 10 (3,9%) - 10 (3%) 0.077
Invalidska penzija 9 (3,5%) 2 (2,6%) 11(3,3%) 0.684
Poljoprivredna penzija 3(1,2%) - 3 (0,9%) 0.338
Redovna primanja od zakupa 3(1,2%) 3(3,8%) 6 (1,8%) 0.118
Pomoc¢ od dece iz inostranstva | 4 (1,6%) - 4 (1,2%) 0.268
Pomo¢ od dece u zemlji 8 (3,1%) 2(2,6%) 10 (3%) 0.803
Ukupno 257 (100%) 78 (100%) 335 (100%)

Novcana primanja osoba o kojima brinu neformalni negovatelji

Kada je u pitanju osoba koju neguju i osnov po kojem ta osoba ostvaruje svoja primanja, struktura je
bila znacajno drugacdija: najvedi procenat je ostvario neki vid penzije, bilo da je u pitanju starosna, poro-
di¢na, invalidska ili poljoprivredna penzija (74,4%), nov¢anu nadoknadu za pomo¢ i negu drugog lica (tzv.
,tuda nega i pomoc¢”) dobija 28,7% negovanih, a pomoc¢ od dece iz zemljeili inostranstva je navelo 3,1% (Gra-
fikon 8). Sporadi¢no je navodeno da osoba prima socijalnu pomo¢ ili de¢ji dodatak (Cetiri osobe ili 1,1%), dok
je za tri negovane osobe (0,8%) navedeno da su zaposlene i da same ostvaruju svoja primanja, na primer,
prodajom novina. Procenat negovanih osoba koje nemaju li¢cna primanja bio je 6,3%.

Grafikon 8. Osnov po kojem negovana osoba ostvaruje licne prihode
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Broj osoba o kojima brinu neformalni negovatelji/ce

Anketirani negovatelji su uglavnom negovali i brinuli o jednoj osobi (92,3%), o dve osobe brinulo je 6,6%
ispitanika, a o tri ili viSe osoba 1,2% ispitanika (Grafikon 9).

Grafikon 9. Struktura neformalnih negovatelja/ica u odnosu na broj osoba o kojima brinu
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Starost i pol osobe o kojoj brinu negovatelji/ce

Prosecna starost (prve) osobe o kojoj brinu negovatelji/ce bila je 70,21 godina (SD 19.45). Najmlada
negovana osoba imala je pet godina, a najstarija 96 godina. Na Grafikonu 10 se moze uociti da je najvedi broj
negovanih osoba imao izmedu 76 i 85 godina (131 osoba), a skoro tri Cetvrtine svih negovanih osoba (74%)
imalo je 66 godina i vise. Odreden broj negovatelja (9%) je brinuo o maloletnim osobama i osobama do 35
godina Zivota, a 17% negovatelja je brinulo o osobama starosti od 36 do 65 godina (Grafikon 11).

Grafikon 10. Starosna struktura osoba o kojima brinu neformalni negovatelji/ce
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Grafikon 11. Starosna struktura osoba o kojima brinu
neformalni negovatelji/ce grupisana u Cetiri starosna intervala
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Kada su negovatelji/ce brinuli o dve ili viSe osoba, uzrast druge osobe se kretao u intervalu od 33 go-
dine, koliko je imala najmlada osoba, do 94 godine, koliko je imala najstarija osoba. Prosec¢na starost druge
negovane osobe je bila skoro ista kao i prve (69,5 godina, SD 19.41), sa najvecim brojem (72%) negovanih
osoba, takode, u starosnom intervalu preko 66 godina (Grafikon 12).

Grafikon 12. Starosna struktura sledece (druge) osobe o kojoj brinu neformalni negovatelji/ce
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Kada se uporede godine Zivota negovatelja/ica sa uzrastom osobe koju neguju, mozemo sagledati da
najstariji negovatelji (65 godina i vise) naj¢esée neguiju svoje vrinjake (76,9%), kao i negovatelji starosti 35-
64 godine (75,6%) ali ova distribucija ne odstupa znacajno od ukupnog udela ove starosne grupe negovanih
(66 godina i vise) u celom uzorku, koja iznosi 74,9% (p=0.151) - (Tabela 9).
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Tabela 9. Poredenje godina Zivota negovatelja/ice i (prve) osobe koju neguju

Godine Zivota negovatelja/ica

Starost osobe koju neguju | 18-34 godine (n,%) | 35-64 godine (n,%) | 65 godinaivise (n,%) | Ukupno
Maloletna osoba do 17 god. | - 6 (2,5%) - 6 (1,8%)

18 do 35 godina 1(5,3%) 18 (7,6%) 4 (5,1%) 23(6,9%)
36 do 65 godina 7 (36,8%) 34 (14,3%) 14 (17,9%) 55 (16,4%)
66 godinaivise 11(57,9%) 180 (75,6%) 60 (76,9%) 251(74,9%)
Ukupno 19 238 78 335
p=0.151

Kada je u pitanju polna struktura negovanih osoba, intervjuisani neformalni negovatelji/ce su nesto
cesce negovali osobe Zenskog pola (56%), nego muskog (44%) - (Grafikon 13).

Grafikon 13. Polna struktura osoba o kojima brinu negovatelji(ce)
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Duzina nege obolelog ¢lana

Kada je pitanju duzina brige o oboleloj osobi, do godinu dana brinulo je 23,6% ispitanika, izmedu jedne
i tri godine 27,7%, a izmedu Cetiri i pet godina brinulo je 14,6%, Sto ukupno ¢ini skoro dve tredine negovatelja
(65,9%) koji brinu (ili su brinuli) do pet godina (Grafikon 14). Prosecan broj godina koji neformalni negova-
telji provedu brinudi i negujuci svoje bliznje bio je 7,17 (SD 10.07).

Grafikon 14. Struktura prosec¢nog broja godina provedenih u brizi i nezi bliznjeg (u procentima)
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Ucestalost nege

U zajednickom domacdinstvu Zivi vise od dve trecine negovatelja (240 ili 68,8%), od Cega jeosam osoba
ili 2,3% promenilo mesto stanovanja kako bi olaksalo brigu i negu za bliznjeg, dok 109 ili 31,2% ne Zive u za-
jedni¢ckom domacinstvu (Grafikon 15).

Grafikon 15. Struktura neformalnih negovatelja/ica prema mestu stanovanja osobe koju neguju
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Vise od polovine negovatelja koji ne Zive u istom domacinstvu svakodnevno obilazi svoje bliznje (60 ili
55%); jedna trecina negovatelja (36 osoba ili 33%) ih obilazi nekoliko puta nedeljno; barem jednom nedeljno
obilazi sedam osoba (6,4%); nekoliko puta mesecno pet osoba (4,6%), a jedna osoba je navela da obilazi
barem jednom mesecno (0,9%) - (Grafikon 16).

Grafikon 16. Uclestalost obilaska bliznje osobe ukoliko ne Zive zajedno
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Broj sati koji neformalni negovatelji/ce provodu u brizi za bliZznje na dnevnom nivou

Prosecan broj sati dnevno koji negovatelji provedu u brizi i nezi bliznjih bio je razli¢it. Celodnevnu negu
(u trajanju od 24 sata) je navelo vise od polovine svih anketiranih negovatelja/ica (187 ili 59%), a da neguju
osam sati i viSe navelo je 58 negovatelja/ica ili 18,3% (Grafikon 17). To zajedno daje rezultat da vise od tri od
Cetiri neformalna negovatelja/ice (244 ili 77,2%) dnevno brine vise od osam sati. Struktura anketiranih ne-
formalnih negovatelja u odnosu na njihovu dnevnu angazovanost u nezi (broj sati) i godine njihovog Zivota
prikazana je u Tabeli 9, gde se uvida da su negovatelji koji imaju 65 godina i viSe naj¢esce bili angazovani
u dvadesetcetvorocasovnoj nezi (82,2%), Sto je statisticki znacajno cesce u odnosu na mlade negovatelje
(50,7%157,9%, p<0.001). To je i logi¢no, imajuci u vidu da starije osobe najcesce brinu o starijima u zajednic-
kom domacdinstvu, bilo da su njihovi supruznici, ili onemocali roditelji. S druge strane, negovatelji starosti
od 35 do 64 godine su ¢esce od ostalih (starijih i mladih negovatelja) navodili da brinu najmanje osam sati,
a manje od 24 ¢asa (23,9% prema 4,1% i 10,5%). U svakom slucaju, jasno je da je opterelenje neformalnih
negovatelja veliko, i da im ova vrsta obaveza prakti¢no ne ostavlja mnogo prostora za bilo kakve druge
aktivnosti. Do sedam sati dnevno u nezi provede 22,9% neformalnih negovatelja/ica, medu kojima je viSe
mladih negovatelja/ica (31,6%) u odnosu na one srednje Zivotne dobi (25,3%), a pogotovo starije negovatelje
(13,7%) - (Tabela 10).

Izvestan broj negovatelja/ica (ukupno 11) koji se izjasnio da ne Zive zajedno sa negovanom osobom,
prijavilo je da direktno neguje i brinu 24 ¢asa dnevno. Detaljnijom analizom utvrdeno je da su uglavnom u
pitanju negovatelji koji Zive u manjim mestima ili selima (na teritoriji opstina Negotin i Velika Plana) i brinu
o svojim roditeljima, svekruili svekrvi, i pretpostavka je da oni Zive nedaleko jedni od drugih, a mozda ¢ak i
u istom objektu (kudi), ali u razli¢itim domadinstvima.
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Grafikon 17. DuZina brige i nege na dnevnom nivou
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Tabela 10. Starost neformalnih negovatelja/ica i prosecna duzina brige dnevno

Starost neformalnih negovatelja/ica

:L;ie;:z\:j:;,lzas::ili? 18 - 34 godine (n, %) | 35 - 64 godine (n, %) | 65 godinaivise (n,%) | Ukupno
1-3 sata 2 (10,5%) 22 (10,3%) 2(2,7%) 26 (8,5%)
4-7 sati 4 (21,1%) 32 (15 %) 8 (11%) 44 (14,4%)
8 sati i vise o o 9 .
(a manje od 24¢) 2(10,5%) 51(23,9%) 3 (4,1%) 56 (18,4%)
24¢ 11(57,9%) 108 (50,7%) 60 (82,2%) 179 (58,7%)
Ukupno 19 213 73 305
P<0.001

Mogucnost kratkotrajnog napustanja domacinstva

Kada je u pitanju broj sati koji neformalni negovatelji/ce mogu da provedu van kuce, samo do dva sata
dnevno moze da bude odsutan skoro svaki peti negovatelj/ica (18,3%), od tri do sedam sati 16,6% negova-
telja, osam sati 46,1% negovatelja, a devet satii viSe tek skoro svaki peti negovateljfica (19%) - (Grafikon 18).

Medu ispitanicima koji su ucestvovali u fokus grupama i dubinskom intervjuu nemoguénost odsustvo-
vanja je bila jo$ izraZenija. Tako, Cesto se deSavalo da ucesnici u fokus grupi kasne u dolasku u dogovoreno
vreme, jer su imali iznenadnu situaciju i potrebu negovane osobe koju su morali da zbrinu, ili su pak morali
da ranije napuste rad fokus grupe, zbog toga Sto im je ,,isteklo vreme”” za boravak van kuce, odnosno kra-
tak vremenski period za koji su morali da angaZuju drugu osobu.

Kada se maksimalna dnevna duZina odsustva prikaze u odnosu na mesto stanovanja negovatelja/ica
(Tabela 11), uocava se da je mogucnost kratkog odsustva do samo dva sata, odnosno do sedam sati, sta-
tisticki znacajno ces¢a kod osoba koje Zive u istom domacdinstvu sa negovanom osobom, u odnosu na one
koji Zive odvojeno (23,6% prema 2,7%, odnosno 17,7% prema 12,2%) (p<0.001), Sto ukazuje na visok stepen
opterecenja i zahtevnosti nege bliznje osobe koji Zive u istom domadinstvu.
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Grafikon 18. Maksimalna duzina odsustva
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Tabela 11. Mesto stanovanja neformalnih negovatelja/ica i maksimalna duZina odsustva

Da li negovatelj/ica Zivi u istom

domadinstvu sa negovanom osobom?

Maksimalna duZina odsustva dnevno | Da(n, %) Ne (n, %) Ukupno
0-2¢ 52 (23,6%) 2(2,7%) 54 (18,4%)
3-7¢ 39 (17,7%) 9 (12,2%) 48 (16,3%)
8¢ 91(41,4%) 45 (60,8%) 136(46,3%)
9l ivise 38 (17,3%) 18 (24,3%) 56 (19%)
Ukupno 220 74 294
p<0.001

Najcesce bolesti i stanja zbog kojih je potrebna nega

Kada je u pitanju razlog zbog kojeg je potrebna briga i nega za bliznju osobu, neformalni negovatelji/
ice su navodili vise bolesti i stanja, i stoga njihov ukupan zbir prevazilazi 100%. Najces¢e su navodili da osoba
koju neguju ima vise hroni¢nih bolesti kao Sto je Secerna bolest sa komplikacijama, poviSen krvni pritisak,
reumatoidni arthritis, hroni¢na obstruktivna bolest pluca (31,3%), zatim da je negovana osoba imala veliku
operaciju (kao sto je operacija srca, bubrega, kuka), ili je imala sréani ili mozdani udar, ili povredu ili prelom
ekstremiteta (24,2%).

Demenciju je navelo 22,7%, ili skoro svaka ¢etvrta osoba angazovana u negovanju, a slican procenat
(19%) je naveo i neko neurolosko oboljenje (cerebralna paraliza, multipla skleroza, amiotrofi¢na lateralna
skleroza ALS, misi¢na distrofija, Parkinsonova bolest, teski oblici epilepsije i sli¢cno), dok je psihijatrijsko
oboljenje bilo oko tri puta rede (6%). Neki razvojni poremecaj (Daunov sindrom, poremedaj iz spektra autiz-
ma i sli¢no) navela je 41 osoba (11,6%). Neko onkolosko oboljenje bilo je prisutno kod 55 ili 15,6% negovanih,
a jednostavno starost, koja je ¢esto povezana sa oslabljenim ¢ulom vida i sluha, navele su 74 osobe (21%)
- (Grafikon 19).
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Grafikon 19. Ucestalost najcescih zdravstvenih problema kod negovanih osoba (izrazeno u procentima)
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Ucesnici fokus grupa i dubinskih intervjua su davali slikovite opise zdravstvenog stanja osobe o kojoj
brinu, koje je ¢esto obuhvatalo vise od jedne osnovne bolesti, ukljucujudi tegobe iz razlicitih domena fizi¢-
kog i mentalnog zdravlja, Sto ¢ini njihovu negu i brigu jos kompleksnijom i zahtevnijom:

,»Moj muz se leci od multiple skleroze, vec¢ 33 godine. U kolicima je 20 godina. Prvih pet godina je bio
dosta dobro, ali posle...

Supruga, 72 godine

,»Mama je slomila kuk pre jedno dve godine. Operacija nije dolazila u obzir jer ona ima visok pritisak,
tako da je kuk zarastao kako je zarastao... ona ne moze na noge, nepokretna je, stavimo je u kolica, iz
kolica, sedi, nije bas da je vezana za krevet. Imala je u februaru operaciju srca, pejsmeker.“

Cerka, 69 godina

,»Prakti¢no Zivim sa bratom, on ima 78 godina, bolestan je Covek dosta, nije dementan, ali teSko hoda,
i tezak je Seceras. Prosle godine mu je preminula supruga, i od tada je bezvoljan, mada je i inace tezak
covek. Nece vise da ide ni kod lekara, kaze da je zavrsio sa tim. Ne mozete ga ubediti ni u Sta.”

Sestra, 72 godine

,,Prve znake demencije primetili smo 2014. godine. U pocetku je bilo malo, onako, simboli¢no. Samo ja
sam primecivala, niko drugi. Deca nisu primecivala niti sam im ja pri¢ala tome. Ali sada... svakim danom
su sve veci zahtevi za negu. Ne znam odakle da pocnem. To je grozna bolest, grozna. Pokretan je, Sto se
njega tice, ali problem je njegova memorija. | svaki dan je drugacije. Najveci su mi stresovi kada moram
pola dana da izgubim trazeci pojedine stvari, on sve premesta, ostavim naocare na stolu, i za minut ih
vec viSe nema tu, a on kaze ,,Nisam ja, to ti je neko (...)*

Supruga, 76 godina

,»Moja sestra je do pre tri, Cetiri godine bila jedna vitalna starica, sposobna za sve, i razbolela se. Sada
ima 85 godina i pocinje jako da zaboravlja. Pre godinu dana je imala jednu tesku operaciju, morali su da
joj izvade bubreg. Ali i pre toga ona je ve¢ bila nesposobna da samostalno funkcionise. A sestricina ima
55 godina. Ona je bolesna od svoje 15. godine. Psihicki. Ne mogu ih ostaviti same duze od dva, tri sata.”

Sestrai tetka, 70 godina
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Srodstvo sa negovanom osobom

Srodstvo neformalnog negovatelja/ice i negovane osobe je prikazano na Grafikonu 20. S obzirom na to
da je negovatelj/ica mogao da brine o vise od jedne osobe istovremeno, ukupan zbir prikazanih raspodela
je nesto visi od 100% (101,2%). U viSe od dve trecine slucajeva (67,6%), naj¢esce osobe o kojima su brinuli
neformalni negovatelji bili su ¢lanovi njihove najuze porodice: njihovi roditelji (otac ili majka 38.6%, ili 136
osoba), zatim suprug ili supruga (15,6% ili 55 osoba), ili dete (¢erka ili sin 13,4%, ili 47 osoba). O bratu ili se-
stri brinulo je 15 osoba ili 4,3%, a o njihovoj deci (sestri¢/sestricina, bratanac/bratanica) svega jedna osoba
(0,3%). O roditeljima svog supruznika ili supruge (svekar/svekrva, tast/tasta) brinulo je 9,9% ispitanika (35
osoba); o osobi koja se nalazi u prvoj liniji krvnog srodstva (tetka, stric, ujak) brinulo je Sest osobaiili1,7%, a
o njihovim partnerima (tetak, strina, ujna) svega dve osobe (0,6%).

Neka druga osoba, ko je u krvnom srodstvu sa negovateljem/icom, bila je navedena 26 puta ili 7,4%, a
izvestan broj je naveo da je negovao bliskog prijatelja ili prijateljicu (33 osobe ili 9,4%).

Grafikon 20.Struktura neformalnih negovatelja/ica u odnosu
na srodstvo sa osobom koju neguju (izrazena u procentima)
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Stepen zahtevnosti nege

Kada je u pitanju samoprocena stepena zahtevnosti nege i brige za bliznjeg, neformalni negovatelji/ice
su se izjasnjavali na skali od o (nije nimalo zahtevno) do 10 (maksimalno zahtevno). Prikaz ucestalost ocena
u pet intervala je prikazana na Grafikonu 21. Svaki treci negovatelj/ica koji je odgovorio na ovo pitanje (uku-
pno 339) je dao ocenu 9 ili 10 (113 ili 33,3%), Sto ukazuje na zaista visok stepen njihove opterecenosti. Slican
procenat je dao nesto nizu ocenu, 7ili 8 (110 ili 32,5%), dok je ocene 5 ili 6 dao je tek svaki peti negovateljfica
(731li 21,5%). Niske ocene kao sto su 3ili 4 dalo je 8,2% negovatelja/ica, a najnize ocene za stepen zahtevnosti
nege od o do 2 dalo je svega 15 negovatelja, odnosno 4,4%.
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Grafikon 21. Samoprocena stepena zahtevnosti nege na skali od o0 do 10
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3. Podrska neformalnim negovateljima/cama: logisticka, finansijska i stru¢na pomo¢

Kada je u pitanju postojanje dodatne pomodi u brizi i nezi osobe koje neguju, u smislu obezbedivanja
tehnicko-logisticke podrske, ili licnog rada, 85,7% negovatelja/ica je navelo barem jedan izvor dodatne po-
modi i podrske, dok je 14,3% iskljuc¢ivo samostalno brinuo i negovao bliznjeg (Grafikon 22).

Grafikon 22. Postojanje dodatne pomocdi i podrske u brizi za bliznjeg
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Posebno tesko iskustvo i izostajanje pomodi i podrske u nezi bolesne dece nalazimo kod samohranih
roditelja, naj¢es¢e majki. Nalazi iz fokus grupa i intervjua su bili veoma slikoviti. U jednom slucaju, saznali
smo da je nega i briga o detetu koje je prevremeno rodeno i ima smetnje u razvoju bila prepustena iskljudi-
vO majci, s obzirom na to da ih je otac nedugo nakon rodenja deteta napustio, i da ni na koji nacin ne vodi
brigu o svom detetu:
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,,Ja sam apsolutno sama u svemu, u vezi sa negom i potrebama moje cerke, nabavkom, popravkama u
domacinstvu, tekuc¢im odrzavanjem, sve je na meni. Sa svojim ocem cerka nije u kontaktu vise od 10 go-
dina. On sada ima drugu porodicu, Zenu i cerku koja je 10 godina mlada od ove. Njen otac ni na koji nacin
ne pomaze niti uCestvuje u nasim Zivotima. Imali su neki konflikt, otac i cela njegova porodica, vezan
za materijalnu nadoknadu koju je ¢erka dobijala, oni su je verbalno napali, i od tada nemaju apsolutno
nikakav kontakt. Ni rodendan, ni Nova godina, nista.”

Majka, 67 godina

U ovom slucaju, pomo¢ i podrsku maijci su pruzali njeni roditelji (dok su bili Zivi), i ranije prijatelji, me-
dutim s obzirom na prirodu zdravstvenog problema njene ¢erke (cerebralna paraliza, 35 godina) gde nema
izgleda za znacajnije poboljsanje, vremenom su i oni ,,digli ruke”, sto je prili¢no bolno i porazavajuce za
maijku. Cini se kao da humani potencijal za solidarnost prijatelja ima svoj ,,rok trajanja’”, odnosno da se iscr-
pljuje kada je u pitanju dugotrajna, hroni¢na bolest, kao Sto je opisala gospoda Ciji je muz vec 20 godina u
invalidskim kolicima, jer je oboleo od multiple skleroze:

,»Mi smo imali mnogo prijatelja, i njegovih i mojih. Dok je bio zdrav bili su tu, ali sada ih vise nema. Sada
su ostali samo moji prijatelji.”.
Supruga, 72 godine

Takode, Cini se i da je demencija bolest koja na neki nacin stigmatizira kako obolelog, tako i ¢lanove nji-
hove porodice, Sto ih joS viSe socijalno izoluje i ¢ini usamljenim pomagacima, o ¢emu svedoci slededi nalaz:

,,Znate ta, podrske nema. Cak ni od onih osoba od kojih bi éovek mogao da o¢ekuje pomo¢. Kada pri-
mete da osoba ima simptome demencije oni ne da se priblizavaju, nego se udaljavaju, sto je tragicno u
celoj toj stvari“.

Clan porodice, 83 godine

Ispitanici (86%) koji su naveli da imaju pomo¢i podrsku sa strane, najcesce su navodili svoju decu, cerke
i sinove (43,2% anketiranih), zatim supruznike (36.4%), i bracu ili sestre (17,6%), i uCestalost ostalih ,,poma-
gaca“, sto je prikazano na Grafikonu 23. Po dve osobe su navele ,,dnevni centar” i ,,udruzenje” (Stari grad,
Beograd), a takode dve osobe su navele pomoc¢ i podrsku koju dobijaju ,,na radionicama” (Zvezdara, Beo-
grad) (nije prikazano na grafikonu).

Nalazi iz fokus grupa rasvetljavaju okolnosti u kojima je moguce da u nezi budu angaZzovana deca
svojih roditelja, kao pomo¢ zdravom (ili vitalnijem) roditelju koji brine o svom supruzniku/supruzi, odnosno
drugom roditelju. Veoma Cesto su negujudi roditelji, sagovornici u istrazivanju, imali razumevanja za svoju
decu koja su zaposlena, imaju dugo radno vreme, a uz to i svoje porodice, te ne mogu da budu angazovani
u svakodnevnoj brizi, narocito kada je potreban dvadesetcetvorocasovni nadzor dementnihilinepokretnih
osoba. Nekada su deca i u inostranstvu, te su nedostupni za svakodnevnu tehnicko-logisticku podrsku.

,,Cerka radi, ima dve male devojcice, dode posle posla, dli ja joj ak i ne dam. Necu da njih dve ispastaju.
Sin ne moze. Nema ko. Ja ¢u da radim sve. Da mi je dobro, nije, ali Sta mogu.”
Suprug, 73 godine
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Grafikon 23. Struktura osoba koje pruzaju pomo¢ i podrsku neformalnim negovateljima/cama
(izraZzeno u procentima)
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Osnovni negovatelji preuzimaju najvecdi teret nege i brige za bliznjeg, ali toga cesto ni sami nisu svesni,
niti prepoznaju da im je pomo¢ potrebna, pogotovo kada je u pitanju razmatranje angazovanja dodatne
formalne i profesionalne podrske. Takvu pomo¢ Cesto odlazu, bilo iz finansijskih razloga, o¢uvanja privat-
nosti ku¢nog doma, ili jednostavno neinformisanosti o njihovom postojanju. Pri tome, dostupnost finansija
predstavlja veliki olak3avajudi faktor za donoSenje odluke o0 angazovanju pomodi, i potice od drugih ¢lano-
va porodice, najcesce dece:

,yMoZda ja nisam tipican primer, jer imam veliku pomoc¢ mog sina, mislim finansijsku, on zivi u Americi. Ali
znam kroz Sta sam prosla. Na primer, za gerontosestre nisam znala, dok se ovo (uroloska sepsa) nije desi-
lo, niti sam imala priliku da vidim ili cujem. Tek kada se to desilo, tek kada je moj sin rekao - ,,Mama, kad ti
kazes da ne mozes, bice kasno i tebi i meni“. | tada smo se raspitali, i dosli do njih (gerontoloske sestre).*

Supruga, 72 godine

S druge strane, deca (tj. odrasle osobe) koje su uklju¢ene u negu svojih baka ili deda, a kao podrska
primarnom negovatelju (svom roditelju, naj¢es¢e majci), su ¢esto nezaposleni, i nemaju svoju porodicu. Pri
tome, zbog obaveza prema bolesnom ¢lanu domacinstva odustaju od aktivnog trazenja zaposlenja, jer su
potrebniji u domadinstvu, gde se u nezi smenjuju sa primarnim negovateljem. Cini se da su zbog svoje po-
svecenosti i privrZzenosti clanovima porodice morali da Zrtvuju kako privatni tako i svoj profesionalni Zivot,
Sto u situaciji ekonomske krize i velike nezaposlenosti mozda i nije bio tezak izbor, pogotovo ako ostali
¢lanovi porodice imaju redovne prihode, bez obzira na njihovu visinu:

,,Ovaj sin sto je sa mnom, on nije zaposlen. Pokusavao je da nade posao, ali kada je video da ja ne mogu
sama sa njom (majkom/bakom od 94 godine), odustao je. Pa Sta cu ja sad? Ja imam penziju, mama ima
penziju, imamo i tudu negu i pomo¢, nekako guramo (...) on mi pomogne da je stavim u kolica (...) u
zadnje vreme, on spava danju, da bi nocu bio budan zbog babe, jer ona se probudi u toku nociine moze
da spava, Zali se da je boli ovo i ono, pa onda halucinacije. Zahvaljujuci njemu ja mogu da spavam nocu,
a to mi je vazno jer preko dana moram da radim oko nje, i sve druge poslove po kuci.”

Cerka, 69 godina

Blizina stanovanja ostalih ¢lanova porodice, kao i njihova brojnost, su klju¢ni faktori dostupnosti nji-
hove pomodi i podrske, sto je od neprocenjivog znacaja, o ¢emu svedoce reci supruge koja pazi muza sa
demencijom:
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,,Hvala dragom Bogu, svi smo pod jednim krovom. Sinovi, snahe, unucici. Kuca sa tri stana, niko ni sa kim,
ali kad treba, tu su.“
Supruga, 76 godina

,,Pomaze nam Hleb Zivota, i druga sestra. Ukljuci se tu po potrebi i cela familija, normalno. Ima nas dosta.‘
Sestra, 70 godina

Neformalni negovatelji su odgovarali i na pitanje da li od nekoga ocekuju ve¢u pomo¢ i podrsku, pri
¢emu sumoglida navedu i ve¢ spomenute osobe ili sluzbe, ukoliko smatraju da bi njihova pomo¢ trebalo da
bude veca i ¢es¢a. Odgovori su prikazani na Grafikonu 24, gde se uocava da su ¢lanovi porodice ili prijatelji
vec pruzali znacajnu pomo¢ i podrsku, i da od njih nije ocekivana jos veca pomo¢. Vecu pomoc¢i podrsku od
one postojece neformalni negovatelji su navodili da bi voleli da dobiju od formalnih i profesionalnih izvora
pomoci, kao Sto su gerontoloske medicinske sestre, medicinsko osoblje iz doma zdravlja, privatno angazo-
vane i pla¢ene gerontodomacice, volonteri iz zajednice, i personalni asistenti.

Grafikon 24. Poredenje uestalosti (u procentima) ve¢ pruzene pomodi,
i o¢ekivanja da dobiju ve¢u pomoc¢
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Pomoc¢ i podrska roditeljima koji neguju dete sa smetnjama u razvoju

S obzirom da negovanje deteta sa smetnjama u razvoju predstavlja veliki izazov, i ¢esto je odgovor-
nost samo jednog roditelja, kao Sto su pokazali nalazi iz fokus grupa, detaljnije je analizirana dostupna
pomo¢ i podrska ovoj grupi neformalnih negovatelja/ica. Od ukupno 47 anketiranih negovatelja koji brinu
0 svojoj deci, 40 su bile majke (88,9%), a pet (11,1%) oevi, dok se dve osobe nisu izjasnile o polu. Skoro dve
trecine roditelja je navelo da ima pomo¢ i podrsku supruznika (65,9%), Sto implicira da svaki tredi roditelj
deteta sa posebnim potrebama ne ucestvuje u brizi oko svog deteta (Tabela 12). Svaki deseti roditelj (10.6%)
je naveo da bi voleli da ta podrska i pomo¢ bude veca ili ¢eS¢a. Roditeljima koji neguju i brinu o svom de-
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tetu najcesce su pomagala ostala deca (25,5%), njihove sestre ili braca (1,9%), roditelji (10,6%), medicinsko
osoblje iz Doma zdravlja (14,9%), kao i personalni asistenti (10,6%). Od izvora pomoci od kojih bi ocekivali
vise podrske, roditelji su naj¢esée navodili potrebu za personalnim asistentom, ili njegovu ve¢u dostupnost
(27,6%), i podrsku volontera u zajednici (12,8%), dok su ostali izvori pomoc¢i navodeni sa sli¢cnom ili manjom
ulestalosc¢u od vec dobijene podrske (Tabela 12).

Tabela 12. Pomo¢ i podrska koju dobijaju (i koju bi Zeleli da dobiju)
roditelji - neformalni negovatelji/ce svoje dece

, Voleli bi da dobiju
vecu pomoc i podrsku

Ima podrsku i pomoc¢

Suprug/supruga 31(65,9%) 5 (10,6%)
Cerka/sin 12 (25,5%) 7 (14,9%)
Sestre/braca 7 (14,9%) 7 (14,9%)
Roditelji 5(10,6%) 3(6,4%)
Snaje/zetovi 2 (4,2%) 1(2,1%)
Komsije/prijatelji 5 (10,.6%) 5 (10,6%)
Med. sestre iz gerontoloskog zavoda 1(2,1%) 3(6,4%)
Med. osoblje iz Doma zdravlja 7 (14,9%) 8 (17%)
Negovateljice / gerontodomacdice 4 (8,5%) 3(6,4%)
Volonteri 4 (8,5%) 6 (12,8%)
Personalni asistenti 5(10,6%) 13 (27,6%)
Ukupno 47 47

Formalni izvori pomodi i podrske

Radi detaljnijeg uvida u to da li negovatelji koji bi voleli da imaju viSe (¢es¢e) pomodi i podrske od na-
vedenih formalnih i profesionalnih izvora pomo¢ii podrske, ili ve¢ dobijaju podrsku od njih, ali ne u potreb-
nom obimu, uradeno je ukrstanje ove dve varijable, i prikazano je u tabelama koje slede.

Gerontoloski zavod

Gerontoloski zavod tj. Gradski zavod za gerontologiju i palijativho zbrinjavanje Beograd* je specija-
lizovana zdravstvena ustanova za neinstitucionalnu zdravstvenu zastitu stanovniStva od 65 godina i vise,
koja u okviru svoje delatnosti obavlja i ku¢no lecenje i negu starijih osoba, na deset gradskih opstina na
teritoriji grada Beograda. Sesnaest neformalnih negovateljafica (4,5% od ukupnog broja svih ispitanika, od-
nosno 15,1% od onih koji Zive na teritoriji grada Beograda ) navelo je da ima pomoc¢ i podrsku osoblja iz ove
ustanove, uglavnom medicinskih sestara, koje ih obilaze odredenom nedeljnom dinamikom, a skoro tredi-
na njih (pet osobaili 31,3%) bi volela da to bude vise i ¢esce (Tabela 13). S druge strane, ¢ak 56 neformalnih
negovatelja (16,7%, ili viSe od polovine koja Zive u Beogradu) koji trenutno nemaju njihovu pomo¢ i podrsku,
volelo bi da je dobije.

Nalazi iz fokus grupa su bili ilustrativni kada su u pitanju iskustva neformalnih negovatelja/ica sa me-
dicinskim osobljem iz Gerontoloskog zavoda, i svi iskazuju visok stepen zadovoljstva njihovim uslugama,
ali i razumevanje za dinamiku njihovih terenskih aktivnosti i obaveza prema svim sugradanima kojima je
potrebna pomoc:

40 Gradski zavod za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje Beograd. Informator zavoda.
Dostupno na: https://gerontology.co.rs/informator-zavoda/ Pristupljeno 30.septembra 2019. godine
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,,Jmamo pomoc¢ medicinskih sestara iz gerontoloskog centra, odli¢no stvarno! Hvala im. Sestre, jedna
koja dolazi ujutro, dolazi svaki dan, osim vikendom i praznicima. Tu je i doktor, i on obilazi, izvanredni
su stvarno”.

Supruga, 72 godine

Tabela 13. Gerontoloske medicinske sestre: poredenje dobijene i o¢ekivane pomoci

Imaju pomoc i podrsku medicinske
sestre iz Gerontoloskog zavoda

;)s(ejl:;li: i Zele da dobiju vise pomodii Ne (n, %) Da(n, %) Uk
Ne 280 (83,3) 11(68,6) 291(82,7)
Da 56 (16,7) 5(31,3) 61(17,3)
Ukupno 336 (95,5) 16 (4,5) 352 (100)
p=0.132

Domovi zdravlja

U drugim gradovima Sirom Srbije, zdravstvena zastita hronicno ili terminalno obolelih sugradana ko-
jima je potrebna medicinska pomo¢, a koji zbog oteZane pokretljivosti nisu u mogucnosti da licno dodu u
prostorije zdravstvene stanice ili ambulante, ostvaruje se putem specijalizovane sluzbe domova zdravlja,
kao Sto je sluzba za ku¢no lecenje i palijativno zbrinjavanje. Ukupno pedeset jedan neformalni negovatelj/
ica (ili oko 14,5%, Tabela 14) je naveo da dobija pomo¢ i podrsku od ove sluzbe, a veliki deo njih (45,1%) bi
voleo dato bude vise i ¢esce. S druge strane, svaki Cetvrti negovateljfica (25,6%) je naveo da bi bilo dobro da
imaju njihovu pomo¢ i podrsku, iako nisu spomenuli da je sada imaju (Tabela 14). Postojanje statisticki zna-
¢ajne razlike (p=0.004) u ve¢em ocekivanju podrske od medicinskog osoblja (45,1% prema 25,6%) iz doma
zdravlja ukazuje na to da je ona nedovoljna onima koji je ve¢ primaju.

Tabela 14. Medicinsko osoblje iz Doma zdravlja: poredenje dobijene i oc¢ekivane pomoci

Imaju pomo¢ i podrsku medicinskog
osoblja iz Doma zdravlja

:;:I:;:: Io Zerl:;i:a dobiju vise pomodi i Ne (n, %) Da (n, %) i
Ne 224 (74,4) 28(54,9) 252 (71,6)
Da 77 (25,6) 23 (45,1) 100 (28,4)
Ukupno 301(85,5) 51 (14,5) 352 (100)
p=0.004

Sluzba za ku¢no lecenje i palijativno zbrinjavanje je jedan od mehanizama pruzanja medicinske pomodi
na primarnom nivou zdravstvene zastite koju organizuju i sprovode domovi zdravlja. Osim ove sluzbe, obi-
lazak starije populacije u njihovim domacinstvima obavlja i polivalentna patronazna sluzba doma zdravlja,
ali u domenu sprovodenja zdravstveno vaspitnog rada i savetovanja u vezi sa higijensko dijetetskim rezi-
mom Zivota. Ova sluzba funkcioniSe po principu prioriteta, koji imaju porodilje i novorodencad, trudnice, a
zatim stanovnici stariji od 65 godina. U toku ovog istrazivanja (kvalitativni deo) dosli smo i do saznanja da
i polivalentna patronazna sluzba itekako moze da pruzi pomoc¢ i podriku neformalnim negovateljima, Sto
predstavlja primer dobre prakse obezbedivanja sveobuhvatne zdravstvene i socijalne zastite putem uve-
zanosti polivalentne patronazne sluzbe na primarnom nivou, sa sekundarnom i tercijarnom zdravstvenom
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zastitom (bolnice, klinike), i obratno. Ta saradnja je moguca zahvaljujuéi postojanju mehanizma interne
komunikacije koji se zove ,,sestrinsko pismo”, koje medicinska sestra iz bolnice ili klinike Salje medicinskoj
sestri u patronaznoj sluzbi doma zdravlja. Na osnovu tako dobijenog sestrinskog pisma, patronazna sestra
moze da planira i realizuje posetu pacijentima u njihovom domacinstvu, i da im, izmedu ostalog, ukaze na
mogucnosti ostvarivanja prava iz domena socijalne zastite, Sto je detaljno opisano u citatu koji sledi:

,»Moj otac (72 godine) je oboleo od malignog tumora pluca, i u sklopu palijativne terapije zracenjem
lezao je mesec dana na Institutu za radiologiju i onkologiju Srbije. Nedelju dana posle otpusta iz bolnice
i dolaska kuci zazvonio je telefon. Javila se medicinska sestra iz patronazne sluzbe Doma zdravlja, koja
je dobila obavestenije tj. interni dopis od svoje koleginice iz bolnice (,,sestrinsko pismo*) da je pacijent
otpusten kuci, i kakve tegobe ima. Patronazna sestra je zvala da pita kako je moj otac, i da li mozZe da
ga obide u domacinstvu kako bi njega i mene informisala o0 mogucnostima za ostvarivanje dodatne
pomoci i podrske iz domena socijalne zastite. Bila sam odusevljena ovako proaktivnim pristupom. U
kucnoj poseti, nakon razgovora o zdravstvenom stanju sa mojim ocem i sa mnom, patronazna sestra
nam je dala vazne informacije (usmeno i pismeno) o mogucnostima i nacinima ostvarivanju prava na
gerontodomacicu; materijalnu nadoknadu za tudu negu i pomog, i, ukoliko bude bilo potrebno, prava
na negu medicinskog osoblja iz Gerontoloskog zavoda. Ali to nije sve. Pokazala je brigu za celu porodi-
cu. Ja imam cerku od tri godine, i ostavila mi je neke brosure vezane za vaspitanje deteta, kao i letke o
nekim bolestima (sréani udar, mozdani udar), kako ih prepoznati, i Sta uraditi da se sprece.

Njena poseta, ljubaznost i profesionalnost, kao i reCi ohrabrenja i podrske ostavile su veliki utisak na
mog oca i mene. Imala sam osecaj da nismo sami u kretanju kroz sistem i to mi je mnogo znacilo.*

Cerka, 43 godine

Ovaj mehanizam koji uklju¢uje patronazne sestre na terenu je dragocen, i visoko vrednovan od korisni-
ka. On je takode vazan i za profesionalce na viSem nivou zdravstvene zastite, s obzirom da podrazumeva
dvosmernu komunikaciju, odnosno obezbedivanje povratne informacije njenom posiljaocu, koji u skladu sa
identifikovanim potrebama moze da preduzme ciljane aktivnosti od vaznosti za dalji tok lecenja, kao Sto je
obezbedivanje dodatne psihosocijalne podrske ne samo oboleloj osobi, vec i ¢lanovima porodice.

Gerontodomacice/formalne (pla¢ene) negovateljice

Gerontodomacice, ili formalne (placene) negovateljice mogu da budu veoma vazan izvor podrske ne-
formalnim negovateljima u oCuvanju i unapredenju kvaliteta Zivota njihovih bliznjih, bilo da su angazovane
licno (privatno), ili su dodeljene na osnovu zahteva za pomoc¢ u kudi koji se podnosi nadleznom Centru za
socijalni rad (CSR). Ostvarivanje ovog prava na pomo¢ u kudi pri CSR je precizno regulisano pravnim aktima
iz domena socijalne zastite*, a gerontodomacice koje se angazuju obavezno pohadaju program obuke, i
funkcioniSu u okviru organizacija koje su licencirani pruzaoci usluga. Gerontodomacice mogu da realizuju
razlicite nespecifi¢ne aktivnosti, kao $to su pomo¢ u obezbedivanju ishrane i pripreme obroka, odrZavanja
licne higijene i higijene Zivotnog prostora, zagrevanja prostorija, pomo¢ u zadovoljenju socijalnih, kultur-
no-zabavnih i drugih potreba, kao i posredovanje u obezbedivanju razliCitih vrsta usluga.*

Gerontodomacdice koje obezbeduju pomo¢ u kudi po uputu nadleznog Centra za socijalni rad svoje
aktivnosti obavljaju radnim danima, u trajanju od dva sata dnevno (ili tri sata, ukoliko dva ili viSe lica koja
imaju potrebu za pomodi u kudi Zive u zajedni¢ckom domacinstvu). Mesecna materijalna nadoknada koju
korisnici placaju za njihov rad iznosi oko 1.100 dinara, a penzioneri sa primanjima ispod minimalnog nivoa

41 Centar za socijalni rad prima zahtev za realizaciju prava na pomo¢ u kudi, koji se procenjuje u odnosu na podobnost
korisnika za koris¢enje usluge, stava korisnika i njihovim ocekivanja od usluge, prioriteta za prijem, i sposobnosti i prio-
ritetne potrebe (preuzeto sa: Gerontoloski centar Beograd. Pomo¢ u kudi. Dostupno na: http://www.ugcb.rs/o-nama/
pomoc-u-kuci/

42 Gerontoloski centar Beograd. Pomo¢ u kuci. Dostupno na: http://www.ugcb.rs/o-nama/pomoc-u-kuci/
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pladaju delimi¢no, ili je ne pladaju uopste.® Rezultati iz kvantitativnog dela istrazivanja su pokazali da uslu-
ge gerontodomacdica ili placenih negovateljica (bez obzira na to kako su angazovane, privatno ili od Centra
za socijalni rad) koristi svaki deseti neformalni negovatelj/ica, odnosno njihov bliznji (11,4%), a skoro duplo
viSe negovatelja/ica, odnosno svaki peti, naveo je da bi im dobro dosla njihova pomo¢ (21,9%) - (Tabela 15).
Pri tome, u navedenoj potrebi za gerontodomacicama nema skoro nikakve razlike u odnosu na to dali su
one ve¢ angazovane ili ne (22,5% prema 21,8%, p=0.919).

Ovakve rezultate dopunjuju nalazi iz fokus grupa, koji rasvetljuju kontekst u kojem je moguce ostvariti
ovu vrstu prava iz domena socijalne zastite, odnosno preko Centra za socijalni rad. Najvedi uvid u to imale
su volonterke Crvenog krsta, s obzirom da redovno obilaze svoje susede, i poznaju ,,situaciju na terenu”,
narocito kada su u pitanju starije i onemocale osobe koje Zive same i 0 kojima nema ko da brine, odnosno
koje nemaju ,,neformalnog negovatelja”. One su ukazale na malu dostupnost gerontodomacica koje obez-
beduje Centar za socijalni rad, da je potreba za njima mnogo veda i e3¢a, da se dugo Ceka na njih, tako da
za to vreme porodice ¢esto moraju da se snadu kako znaju i umeju, a nekada i da privatno angazuju pomoc:

»Predugo se ceka na gerontodomacicu, po trii po godine. Trebalo bi viSe osoba da se obuci za taj posao.
Bilo bi jako zgodno, posto ima mnogo nezaposlenog sveta, ako mozZete neku sugestiju da date, da se
viSe Zena obuci i muskog sveta, sve jedno. Da ima $to vise tih gerontodomacica jer se dugo, dugo ¢eka.”

Volonterka Crvenog krsta, 79 godina

Tabela 15. Gerontodomacdice/negovateljice: poredenje dobijene i olekivane pomoci

Imaju pomoc i podrsku

gerontodomacica/negovateljica

cekuju i Zele da dobiju vise
gomoéi i podrike oc:j nliih Ne (n, %) Da (n, %) Ukupno
Ne 224 (78,2) 31(772,5) 275 (78,1)
Da 68 (21,8) 9(22,5) 77 (21,9)
Ukupno 312 (88,6) 40 (11,4) 352 (100)

p=0.919

Takode, nalazi iz fokus grupa su ukazali na to da neki klijenti teSko prihvataju gerontodomadice u svom
licnom okruzenju, naviknuti na svoju privatnost i nacin na koji su oni obavljali aktivnosti u domacinstvu dok
su to mogli, Sto nekada moZe da bude i izvor stresa. S druge strane, navodeni su i primeri da ophodenje
prema klijentima nekada nije senzibilisano za njihove mogucnosti i potrebe, te da su primetili da su pone-
kad isuviSe grubi i da im nedostaju elementi kulture i poStovanja u komunikaciji. Svi u€esnici su bili slozni u
oceni da je za posao gerontodomacice veoma vazno strpljenje i visok stepen razumevanja i empatije za sta-
nje u kojem se nalaze osobe kojima je potrebna njihova pomo¢, i da je to od presudnog znacaja za njihovo
uspesno funkcionisanje na obostrano zadovoljstvo.

Volonteri u zajednici

Volonteri u zajednici su osobe koje su motivisane da pomazu svojim susedima, u skladu sa svojim mo-
gucnostima, a prema njihovim potrebama, i najcesce su okupljeni oko organizacije Crvenog krsta. Tokom
kvalitativnog istrazivanja susreli smo se sa pojedincima koji predstavljaju ,,Sampione” volonterizma kod
nas, koji su poznati i prepoznati u svojim lokalnim zajednicama s obzirom na to da ve¢ dugi niz godina
aktivno obilaze svoje susede, pruzaju im pomoc¢ i podrsku u svakodnevnim aktivnostima, ukljucujucii one
administrativne pred zvani¢nim institucijama i servisima, kada je potrebno da ostvare odredenu vrstu prava

43 MaleSevi¢ K. Ko ima pravo na gerontodomacice? Vecernje novosti, od 18.oktobra 2018. godine. Dostupno na http://
www.novosti.rs/vesti/naslovna/drustvo/aktuelno.290.html:755439-Ko-ima-pravo-na-gerontodomacice
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iz domena socijalne zastite. Volonteri su bili dragoceni sagovornici u fokus grupama, upravo iz razloga sto
iz ,,prve ruke” mogu da prenesu probleme i izazove sa kojima se suocavaju kako neformalni negovatelji/
ce, tako i osobe koje nema ko da neguje i brine o njima. Njihovi navodi su ilustrativni kada su u pitanju do-
meti pomoci koje oni mogu da ostvare: ,,(...) ne mogu ja nesto, ali ono najobi¢nije mogu da pomognem,
odsecem nokte mojoj komSinici sa prvog sprata, izmerim pritisak, to obavezno... iz prodavnice Sta treba
donesem, odem (...)".

Prisustvo pomocii podrske volontera navelo je svega 22 neformalna negovatelja/ice (6,3% od ukupnog
broja anketiranih), i to osam sa teritorije grada Beograda, Sest iz Novog Sada, i po Cetiri osobe iz Vladimira-
caiVladi¢inog Hana (Tabela 16).

Tabela 16. Teritorijalna distribucija neformalnih negovatelja/ica
koji su naveli volontere kao izvor pomodii podrske

Mesto anketiranja Broj (n, %)
Novi Sad 6 (27,3%)
Vladicin Han 4 (18,2%)
Vladimirci 4 (18,2%)
Opstina Stari grad (grad Beograd) 5 (22,7%)
Opstina Zvezdara (grad Beograd) 2(9,1%)
Opstina Rakovica (grad Beograd) 1(4,5%)
Ukupno 22

Mnogi neformalni negovatelji/ce koje obilaze volonteri (40,9%) naveli su da bi voleli da to bude jos ce-
$ce ilivise (Tabela 17), dok oni koji nisu imali priliku da im pomaZu volonteri u zajednici (330 neformalnih ne-
govatelja/icaili 93,7%), u najve¢em procentu nisu ni ocekivali njihovu pomo¢ (93%), Sto ukazuje na to da su
ocekivanja u velikoj meri odredena iskustvom, kao i sves¢u o njihovom postojanju, i njihovom dostupnosti.

Podrska volontera iz zajednice narocito dolazi do izraZaja u situacijama kada sve druge osobe koje
bi mogle da pomognu (¢lanovi porodice, prijatelji) jednostavno nisu prisutne, iz bilo kog razloga. Tako je
jedna sagovornica koja sama vec vise od tri decenije neguje ¢erku obolelu od cerebralne paralize navela:

,,Mesecima nam niko ne dolazi, niti zvoni telefon (..) Ranije sam imala prijatelje, ali sada su nas i oni za-
boravili (...) Jedino nas ponekad obide volonterka Crvenog krsta, starija gospoda koja Zivi u kraju (...)"”.

Maijka, 67 godina

Tabela 17. Volonteri u zajednici: poredenje dobijene i ocekivane pomoci

Imaju pomo¢
i podrsku volontera u zajednici

c¢ekuju i Zele da dobiju vise
|c3)omoéi i podrike oc:j nliih Ne (n, %) Da (n, %) Ukupno
Ne 307(93) 13 (59,1) 320(99,9)
Da 23(7) 9 (40,9) 32(9,1)
Ukupno 330 (93,7) 22 (6,3) 352 (100)

p<0.001
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Personalni asistenti

Personalni asistenti su vazan vid podrske za osobe sa urodenim ili stecenim invaliditetom, koji im po-
mazu u realizaciji razliCitih vrsta aktivnosti i potreba u svakodnevnom zZivotu, pocev od onih osnovnih, pa
sve do obrazovnih, kulturnih, i drugih drustvenih potreba. Usluga personalnog asistenta je postala deo
sistema socijalne zastite, regulisana je zakonodavnim aktima, predmet je licenciranja, i naj¢esce se finansira
sredstvima iz budZeta lokalne samouprave.

Od ukupno 352 anketirana neformalna negovatelja/ice, njih osam (2,3%) je navelo da njihov bliznji, oso-
ba koje neguju, ima personalnog asistenta (Tabela 18), od cega najveci broj njih (Sest negovanih, ili 75%) ima
neku vrstu urodenog poremecaja u rastu i razvoju, a zatim i neka druga oboljenja, Ciji ukupan zbir prelazi
100% s obzirom da negovana osoba moZze da ima vise bolesti i stanja (Tabela 19). Duplo veci broj (18 osoba)
je imalo potrebu za njima i izrazilo Zelju za njihovom dostupnos¢u.

Tabela 18. Personalni asistenti: poredenje dobijene i o¢ekivane pomodi

Imaju pomoc i podrSku personalnog asistenta

Ocekuju i Zele da dobiju

vige pcimoc’i i podr§kelod njih Ne (n, %) Da (n, %) Dz
Ne 326 (94,8) 6 (75) 332(94,3)
Da 18 (5,2) 2(25) 20(5,7)
Ukupno 344 (97,7) 8(2,3) 352 (100)

p=0.017

Kada se analiziraju bolesti/stanja negovanih ciji su negovatelji naveli bi im dobro dosla (vec¢a) podrska
personalnog asistenta (ukupno 20 osoba), uocava se da vise od polovine njih ima neki razvojni poremecaj
prisutan od rodenja (55%) ili neurolosko oboljenje (30%), a zatim i druge poremecaje zdravlja (Tabela 19).
Ovi rezultati ukazuju na to da izvestan broj negovanih osoba zbog razli¢itih zdravstvenih razloga ili neke
vrste invaliditeta ima potrebu za licnim asistentom, medutim najverovatnije nece biti u mogucnosti da je
ostvari u domenu socijalne zastite, s obzirom na to da je dostupnost personalnih asistenata o trosku drus-
tva jasno definisana i precizirana, a i njihov broj je nedovoljan.

Tabela 19. Potreba za personalnim asistentom u odnosu na poremecaj zdravlja ili bolest koju negovani ima

Broj osoba koji su naveli pomo¢  Broj osoba koji su naveli zelju za
personalnog asistenta (n=8) personalnim asistentom (n=20)

Bolest/stanje

ilNierI:Z\\//l(;fljljaostalostl urastu 6 (75%) 1 (55%)
Neurolosko oboljenje 3(37,5%) 6 (30%)
Stanje posle Sloga/infarkta/opera-

cije k]ukl:\ il drugigh /velikih olloepracija 1(12,5%) 3(15%)
Onkolosko oboljenje 1(12,5%) 3 (15%)
Demencija 1(12,5%) 2 (10%)
Vise razli¢itih hronicnih bolesti - 2 (10%)
Psihijatrijsko oboljenje - 2 (10%)
Starost 1(12,5%) 2 (10%)
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Rezultati iz kvalitativnog istraZivanja su ukazali da je aspekt socijalizacije osoba sa invaliditetom najvi-
Se problematican, da se osobe sa invaliditetom osecaju izopStene iz drustva, ¢ak i onda kada su njihovi inte-
lektualni kapaciteti ocuvani, i to je po njima oblast gde bi personalni asistenti mogli da daju svoj doprinos:

,,Najvise bi nam znacio personalni asistent, neko ko bi bio dostupan za nju (¢erku, ima cerebralnu para-
lizu, prim.autora) na primer dva puta nedeljno, neko da kvalitetno provede vreme sa njom, jer je veoma
usamljena, a inace je draga osoba. Ona je studirala knjizevnost, prili¢no je informisana i nacitana, ali nije
uspela da zavrsi.”

Majka, 67 godina

Finansijska podrska negovateljima

Neformalni negovatelji(ce) su bili upitani da procene finansijska sredstva s kojima raspolazu, u vezi
sa podmirivanjem potreba koje ima osoba koju neguju. Vise od polovine negovatelja/ica se izjasnilo da im
sredstva sa kojima raspolazu nisu dovoljna (197 ili 56,4%); nesto manje od tredine je potvrdilo da su dovolj-
na (106 ili 30,1% negovateljafica, dok 46 osoba ili 13,1% nije moglo da se izjasni, odgovorivsi sa ,,ne znam”
(Grafikon 25).

Grafikon 25. Finansijska sredstva raspoloZiva za brigu i negu bliznjeg

dovoljna su
30%

nisu dovoljna
577%

NS J

Na pitanje da li jo$ neko finansijski pomaze obezbedivanje potreba i nege za bliznjeg, vise od polovine
negovatelja/ica koji su odgovorili na ovo pitanje je navela da niko ne pomaze (176 ili 58,7%); da povremeno
pomaze (onda kada je potrebno) navelo je 28,3% negovatelja(ica) (ili 85 osoba), a redovnu finansijsku po-
mo¢ od drugih osoba iz okruzenja dobija 13% neformalnih negovatelja/ica - (Grafikon 26).
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Grafikon 26. Dobijanje finansijske pomodi za negu i brigu bliznjeg od drugih osoba
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Kada se razmatra procena raspolozivih finansijskih sredstava za pruzanje brige i nege bliznjeg, i dobi-
janje dodatne finansijske podrske (Tabela 20), uo¢ava se da skoro dve treéine (64,7%) onih koji navode da
raspoloziva sredstva nisu dovoljna istovremeno i nema nikakvu dodatnu finansijsku podrsku od drugih oso-
ba. S druge strane, skoro polovina (47,4%) negovatelja/ica koji nisu mogli da se izjasne da li su raspoloziva
sredstva dovoljna (,,ne znam*) moglo je da rac¢una na povremenu dodatnu finansijsku podrsku, onda kada
je potrebno, i ove razlike su statisticki znacajne (p=0.006).

Tabela 20. Procena raspolozivih finansijskih sredstava i dobijanja dodatne finansijske podrske

Procena raspolozivih finansijskih sredstava

ee x e 1 s . Dovoljna su Ne znam Nisu dovoljna
Da li jo$ neko finansijski pomaze (n, %) l (n, %) (n, %) l Ukupno
Da, redovno 14 (14,7%) 8 (21,1%) 17 (10,2%) 39 (13%)
Da, povremeno, kada je potrebno | 25 (26,3%) 18 (47,4%) 42 (25,1%) 85 (28,3%)
Ne 56 (58,9%) 12 (31,6%) 108 (64,7%) 176 (58,7%)
Ukupno 95 38 167 300
p=0.006

Nalaziiz fokus grupa ukazuju na to da su ¢lanovi porodice koji su u prilici da finansijski pomognu potre-
be negovane osobe dragoceni, bez obzira na to gde se nalaze. Oni takode imaju visok nivo svesti o ,,ceni”
bolesti, odnosno negovanja obolele osobe, s obzirom na visoke troSkove u odnosu na aktuelna primanja,
uglavnom penzije:

»Sreca u nesreci je kada imate nekog svog u inostranstvu da moZze finansijski da pomogne, ali kad ne-
mate nigde nikoga, to je izuzetno tesko. Jer kazem vam, moja i njegova penzija, ne moze, nije dovoljna.
Lekove, pelene, sestra koja ¢e doci da mu da infuziju, sve placam.”

Supruga, 72 godine

,,Danas ko je bolestan, a nema para, tesko njemu.”
Cerka, 69 godina
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Unapredenje poloZaja neformalnih negovatelja u Republici Srbiji:

Najvedi finansijski izdaci

Neformalni negovatelji/ce su medu najvecim izdacima najcesce navodili lekove (70,7%), zatim troskove
koji nastaju usled plac¢anja dodatno angaZovanih profesionalaca, kao Sto su usluge zdravstvene zastite u
privatnom sektoru (privatni lekari, laboratorijske analize, dodatna dijagnostika), zatim fizioterapeuti, lo-
gopedi, edukativni programi za negovane i ostalo (Grafikon 27). Veliki procenat je, takode, naveo troskove
koji proizlaze iz potrebe za nabavkom higijenskih pelena za odrasle (28,1%). Troskove hrane je navelo 18,2%
negovatelja/ica, a neki (sedam osoba ili 2%) su naveli i troskove angazovanja prevoza, tj. taksija, s obzirom
da nemaiju licno vozilo na raspolaganju za prevoz obolele osobe. Sporadi¢no su navodeni i troskovi nabav-
ke sredstava za higijenu (pet osoba), ukljucujuci i sredstva za promenu stome (ubrusi, vata, sterilna gaza),
a jedna osoba je navela i troskove odlaska u banju.

Grafikon 27. Najvedi finansijski izdaci u nezi obolelog - ucestalost (u procentima)
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Nalazi iz fokus grupa i intervjua su brojni, veoma konkrektni i ilustrativni, i konzistentno ukazuju na
stavke koje su najvedi udar na ionako mali penzionerski budZet. To su najceSce jednokratni ves, tj. higijen-
ske pelene za odrasle, kao i lekovi koji Cesto nisu na listi onih koje finansira Republicki fond za zdravstveno
osiguranje, i za koje mora da se plati puni iznos:

,,Preko 6.000 dinara mesecno ode samo na pelene, znam po mami. Ne racunam lekove, terapiju za srce,
pa svako jutro te kremice, mazanije...”

Cerka, 69 godina

,,Ja moram da kaZzem da posto nase penzije nisu bas velike, kada bi barem te pelene bile jeftinije jer se

troSe mnogo, i ode skoro cela penzija samo na to. Ne da se dobije dzaba, ne treba. Samo malo jeftinije.”

Suprug, 72 godine

,»Samo da lekovi budu jeftiniji. Ovi flasteri koja je njemu (suprug oboleo od demencije, prim.autora) vec
godinama lepim svako vece na drugi deo tela u gornjem delu, koStaju 3.600 dinara. Samo ti flasteri.”

Supruga, 74 godine
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Razmatranije alternativnih mogucnosti za brigu i negu bliznje osobe

Kada je u pitanju razmatranje mogucénosti za institucionalni smestaj osobe koju neguju, samo 15% ne-
govatelja/ica se izjasnilo su razmatrali tu moguc¢nost, dok 85% nije, barem ne za sada (24% ili skoro svaki
Cetvrti), ili ne uopste (61%) - (Grafikon 28).

Grafikon 28. Razmatranje mogu¢nosti za smestaj osobe u ustanovu/dom
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Kada su u pitanju stavovi neformalnih negovatelja, odnosno negovane osobe, u vezi sa ustanovama
za smestaj, naj¢esci odgovori su bili da oni ili porodica to ne Zele (42,6%) i da osoba koju neguju to ne Zeli
(40,3%) - (Grafikon 29). Skoro svaki tre¢i negovateljfica je naveo da smatraju da obolele osobe kod kuce
imaju bolje uslove (32,1%), a svaki peti (20,2%) da je jos uvek podnosljivo i da je moguce da se organizuju tako
da se zadovolje sve potrebe. Nedostatak finansijskih moguc¢nosti koje su neophodne za smestaj u dom ili
ustanovu navelo je 18,8% negovatelja/ica. Tek skoro svaki 10 negovateljfica ili 9,4% je smatrao/la da domovi
nisu dovoljno dobri, i da su Culi razli¢ita losa iskustva, dok je svega 11 negovatelja/icaiili 3,1% navelo da im nije
poznato da u njihovom okruZenju postoji takva ustanova za smestaj starijih ili obolelih osoba.

Grafikon 29. Razmatranje moguc¢nosti za smestaj osobe u ustanovu/dom

"Ja i/ili porodica to ne Zelimo"

"Osoba koju negujem to ne Zeli"

"Kod kuce ima bolje uslove"

"Jos uvek je podnosljivo i moZemo da se...
"Nemamo finansijskih mogucnosti za dom"
"Domovi nisu dovoljno dobri"

"Nije nam poznata nijedna takva ustanova"
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Unapredenje poloZaja neformalnih negovatelja u Republici Srbiji:

Nalazi iz fokus grupa obezbeduju dodatne uvide u stavove negovatelja/ica kada je u pitanju smestaj
njihovih bliznjih u ustanovu/dom za starije osobe. Cini se da je u na3oj kulturi dobro utemeljena briga o sta-
rijim i nemo¢nim ¢lanovima porodice, koja se dodatno potencira ukoliko se ostvari uvid da je nega u nekim
ustanovama suboptimalna. Ovakvi stavovi najcesc¢e poticu od neformalnih negovatelja/ica koji su u penziji,
relativho dobrog zdravstvenog stanja, koji su u situaciji da pruzaju negu 24 sata sedam dana u nedelji:

,,Samo da kazem, kad se desilo to sa mamom sta se desilo, kazu mi ,,A Sto je ne das u dom?”. A ja se
mislim, pored nas dve (sestre, tj. Cerke, prim.autora), ne dolazi u obzir! Imala sam priliku sa ovom mo-
jom prijateljicom da odem u jedan dom gde je njena tetka bila. Kada sam ja videla u kakvom su stanju
te Zene koje su u domu, meni je to bila katastrofa. Neki jeftini privatni je bio u pitanju. Sa¢uvaj BoZe
Gospode! Jasamrekla, ,,ja da je dam pored nas dve, ne dolazi u obzir!” Ja sam to i njenoj doktorkirekla,
a ond meni, ,,da se vi malo odmorite”. Ne bi ona imala takvu higijenu kao $to ima kod kuce, koliko joj
ja dajem.”

Cerka, 69 godina

S druge strane, oslanjanje na samo jednu osobu, neformalnog negovatelja/icu od koje zavisi negovana
osoba mozda da bude veoma rizi¢no, u smislu da ukoliko se desi bilo Sta Sto negativno utice na njihovu
funkcionalnost (npr. li¢no zdravstveno stanje, tj. bolest), i pored najbolje volje i Zelje oni nece biti u mogu¢-
nosti da zadovolje potrebe osobe koju su negovali do tada, a mozda nece modi ni da razmotre alternativne
nacine brige i smeStaja obolele osobe, imajudi u vidu da je za sve te aktivnosti potrebno vreme i energija
koja im u situaciji li¢ne bolesti moze znacajno nedostajati. O tome svedodi slededi navod:

,,Nekada Clanovi porodice daju sugestije za negu bliznjeg koje ne idu njima u prilog. Na primer, cerka
jednog gospodina je bila protiv toga da on bude smesten u dom. Medutim, sada je i ona sama ozbiljno
bolesna i leci se, a njen otac je prepusten sam sebi, umesto da su na vreme organizovali njegov boravak
u ustanovi”.

Volonterka Crvenog Krsta, 78 godina

4. Procena zavisnosti negovanih osoba
u obavljanju bazi¢nih aktivnosti dnevnog zZivota

Stepen zavisnosti osoba o kojima negovatelji brinu u odnosu na obavljanje bazi¢nih aktivnosti dnev-
nog zivota predstavlja vazan pokazatelj tereta negovateljstva. Nasiispitanici su procenjivali koliko su osobe
koje neguju nezavisne u odnosu na Sest osnovnih aktivnosti dnevnog Zivota - kupanje, oblacenje, korisce-
nje toaleta, premestanje, kontinenciju i hranjenje. Rezultati ukazuju da je najvedi udeo ispitanika, njih preko
66%, bio angazovan u pomod¢i pri kupanju negovanih osoba, koje nisu u stanju da to samostalno ucine, pa
¢ak ni uz manju pomo¢ za pranje odredenih delova tela (npr. leda, genitalnog dela ili nepokretnog ekstre-
miteta). Osim toga, veliki udeo negovatelja svakodnevno obavlja aktivnosti u vezi sa oblacenjem negova-
nih osoba, bududi da tek 40% negovanih osoba moZe samostalno da uzima odecu iz fioka i ormara, oblaci
je i moZe da zatvori rajsferslus i dugmad. Svaki drugi ispitanik neguje osobu kojoj je potrebna pomo¢ oko
koris¢enja toaleta ili je potrebno korisc¢enje toaletnih pomagala za krevet ili toaletnih kolica. Osim toga,
gotovo svaki drugi ispitanik neguje osobu koja delimicno ili u potpunosti ne kontroliSe obavljanje male ifili
velike nuzde. ViSe od 40% ispitanika neguje osobu koja nije samostalna u odnosu na premestanje u prostoru
svoga doma, pa je potrebna pomo¢ da se osoba premesti iz kreveta na stolicu ili je u potpunosti nemoc¢na
za samostalni transfer. Hranjenje je, u odnosu na druge bazi¢ne aktivnosti dnevnog Zivota koje su proce-
njivane, bila aktivnost oko koje je najmaniji udeo negovatelja bio angazovan, ali je njih 39% negovalo osobu
koja nije samostalna u tom domenu i potrebna je delimi¢na ili potpuna pomo¢ oko hranjenja. Taj procenat
obuhvata i negu osoba koje su na parenteralnoj ishrani.
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istrazivanje sveobuhvatnih potreba u cilju kreiranja preporuka za javne politike

Tabela 21. Procena stepena zavisnosti negovanih osoba u odnosu na bazi¢ne aktivnosti

Stepen zavisnosti

Aktivnosti
Osoba je nezavisna N(%) Osoba zavisna od tude pomodi N(%?) SVEGA N(%)

Kupanje 117 (33,8) 229 (66,2) 346 (100)
Oblacenje 141(40,9) 204 (59,1) 345 (100)
Koris¢enje toaleta |172(49,4) 176 (59,1) 348 (100)
Premestanje 197 (57,4) 146 (42,6) 343 (100)
Kontinencija 186 (54,1) 158 (45,9) 344 (100)
Hranjenje 211 (61) 135 (39) 346 (100)

Testiranje razlika u stepenu zavisnosti negovanih osoba nije pokazalo znacajnost u odnosu na pol, ili

godine starosti (p=0.897, p=0.433).

Sa druge strane, procena udela zavisnih osoba u obavljanju osnovnih Zivotnih aktivnosti u zavisno-
sti od bolesti ili stanja dala je uvid u vece razlike koje postoje u tom pogledu (Grafikon 30). Ispitanici koji
neguiju ljude obolele od teskih neuroloskih oboljenja (cerebralne paralize, multiple skleroze, ALS, misi¢ne
distrofije i drugih redih oboljenja te vrste), procenjuju najvedi stepen zavisnosti negovanih u Cetiri dimenzije
(kupanju - 85,5%, oblacenju - 77%, premestanju - 72,6% i koris¢enju toaleta — 79%), u odnosu na sve druge
bolesti i stanja. U nezi psihijatrijskih pacijenata procenjuje se najveci udeo zavisnih osoba u odnosu na kon-

tinenciju (73,7%) i potrebu da se negovana osoba hrani (57,9%).

Grafikon 30. Procena udela zavisnih osoba u odnosu na osnovne aktivnosti u zavisnosti od bolesti ili stanja
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Unapredenje poloZaja neformalnih negovatelja u Republici Srbiji:

Procena zavisnosti negovanih osoba u obavljanju instrumentalnih aktivnosti dnevnog Zivota

Neformalni negovatelji brinu o ljudima koji se razlikuju i po moguc¢nostima obavljanja instrumentalnih
aktivnosti dnevnog zZivota. To su vestine i sposobnosti potrebne za savladavanje odredenih svakodnevnih
poslova povezanih sa savremenim stilom Zivota. Te aktivnosti nisu presudne za osnovno funkcionisanje, ali
se smatraju vaznim za procenu kvaliteta Zivota i nezavisnosti ljudi. Procena sposobnosti osobe da samo-
stralno obavlja instrumentalne aktivnosti Cesto se koristi kao jedan od nekoliko faktora za procenu moze li
pojedinac sigurno nastaviti da Zivi u svom domu bez organizovane pomoci.

Rezultati pokazuju da su ljudi o kojima negovatelji brinu mnogo ¢eS¢e imali poteSkoda, i nisu bili sa-
mostalni, upravo u obavljanju instrumentalnih aktivnosti dnevnog Zivota. Naime, preko 90% negovanih lica
nije u mogucnosti da se brine o odrzavanju i ¢iS¢enju svoga domacinstva, kao ni da se brine o svojoj odedi.
Takode, preko 80% negovanih ljudi nije u mogucnosti da brine o svojim finansijama, da koristi prevozna
sredstva kao ni da ide u prodavnicu po namirnice. Gotovo dve trecine ispitanika ne moze samostalno da bri-
ne o nabavcilekova, niti o njihovom koris¢enju. Osim toga, gotovo polovina ispitanika ne moze samostalno
sebi da pripremi obrok, a veliki procenat ne moze samostalno da koristi telefon (Tabela 22). U odnosu na
razlicite bolesti i stanja, negovane osobe su imale razliCite potrebe za asistencijom u obavljanju instrumen-
talnih aktivnosti (Grafikon 31).

Tabela 22. Stepen zavisnosti negovanih osoba u odnosu na instrumentalne aktivnosti

Mogucnost samostalnog

Aktivnosti obavljanja aktivnosti
Da N(%) Ne N(%)

Kori¢enije telefona 201(57,8) 147 (42,2) 348 (100)
KoriS¢enje prevoza-autobusa ili taksija 57 (16,4) 291(83,6) 348 (100)
Kupovina namirnica 44 (12,6) 304 (87,4) 348 (100)
Priprema obroka 53 (49,4) 293 (49,4) 346 (100)
Odrzavanje i ¢iS¢enje u domadinstvu 30(8,6) 318 (91,4) 348 (100)
Odrzavanje odece (pranje, susenje i peglanje) 30(8,6) 317 (91,4) 347 (100)
Nabavka i korisc¢enje lekova 119 (34,2) 229 (65,8) 348 (100)
Briga o finansijama

(pc;gdizanje priflwda, placanje ra¢una, ¢ekovi) 59(17,1) 287(82,9) 346 (100)
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Grafikon 31. Procena udela zavisnih osoba u obavljanju
instrumentalnih aktivnosti u zavisnosti od bolesti ili stanja
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Unapredenje poloZaja neformalnih negovatelja u Republici Srbiji:

Tokom kvalitativne faze istrazivanja, stekli smo dublji uvid u kompleksnu prirodu nege koju nesebi¢no
pruzaju neformalni negovatelji. Slededi citat najbolje ilustruje sa kojim se sve zadacima negovatelji svakod-
nevno susrecu, a reci su koje je izgovorila majka koja ve¢ nekoliko decenija neguje ¢erku sa visokim stepe-
nom zavisnosti:

,»Za njom mora neprekidno da se Cisti, brise, pere, krpi i popravlja: ona lomi, masti, poliva, cepa, fleka i
gubi stvari. Zbog neprekidnog znojenja i prljanja odece, pranje vesa, susenje, peglanje, krpljenje obavlja se
najmanje jednom dnevno... ocekuje paznju i Zeli da se sa njom Caska i prica, a pritom nema ko da obavlja
sve kucne poslove i popravke, zaraduje, organizuje... sa novcem nikako ne vlada, pravimo spiskove i pre-
dracune, vreme je elasti¢na kategorija (pet minuta je Citav sat, ili i vise). Sve ceS¢e zapada u fazu kada se
skoro stalno klati napred — nazad i bu¢no pljeska rukama, sada to traje i po pet, Sest meseci (...)"

Majka, 67 godina

Osim navedenog, majka svakodnevno mora da vezba sa ¢erkom kako bi ocuvala preostale funkcional-
ne mogucnosti, i prepustena samoj sebi - brine o finansijama i domacinstvu.

5. Samoprocena znanja i vestina potrebnih za negu obolele osobe

Istrazivanjem se doslo do podataka o samoproceni znanja i veStina negovatelja, u odnosu na negu
osobe koju pruzaju (Tabela 23). Gotovo dve tredine ispitanika smatra da ima dovoljno informacija o prirodi
i toku bolesti osobe o kojoj brinu, kao i da ima dovoljno znanja o njihovim potrebama. Udeo ispitanika koji
su zadovoljni svojim veStinama nege je ipak znacajno nizi, odnosno, tek svaki drugi ispitanik se slaZze sa tom
tvrdnjom. lako preko 60% negovatelja/ica smatra da zna kako treba na pravi nacin razgovarati sa obolelom
osobom, rezulatati na ukazuju da postoji problem u komunikaciji. Naime, svaki tredi ispitanik je potvrdio
da se povremeno svada sa osobom koju neguije, a jos veci procenat (39,2%) navodi da im komunikacija sa
osobom koju neguju prouzrokuje stres. Vecina intervjuisanih neformalnih negovatelja/ica nema savremena
tehnic¢ka pomagala koja bi im pomogla u boljoj brizi za bliznjeg (npr. video nadzor u prostoriji u kojoj boravi,
elektri¢na kolica, i drugo).

Tabela 23. Samoprocena znanja i vestina negovatelja

. Niti se
TP O P Ne slaze . -
Misljenje ispitanika 5 slazem, niti se
se (%) .
ne slazem (%)
Smatram da imam dovoljno informacija o prirodi i toku bolesti
e 12,1 24,4 63,8
osobe o kojoj brinem
Smatram da imam dovoljno znanja o potrebama osobe o kojoj
. : . 10 25,3 64,7
brinem/koju negujem
Smatram da imam dovoljno vestina da uradim sve ono sto je 2.8 6
potrebno za osobu o kojoj brinem/negujem 3 357 >3
Smatram da znam kako treba na pravi nacin da razgovaram sa
10,1 29,7 60,2
obolelom osobom
Ponekad se svadam sa osobom o kojoj brinem/koju negujem 41,3 24,7 34
Komunikacija sa osobom koju negujem mi prouzrokuje stres 37,5 23,3 39,2
Imam savremena tehni¢ka pomagala koja mi pomazu u boljoj
brizi za bliznjeg (npr. video nadzor u prostoriji u kojoj boravi, 69,6 15,4 15
elektri¢na kolica...)
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Slededim setom pitanja doslo se do znacajnih rezultata koji su se odnosili na misljenje negovatelja o
mogu¢nostima da se njihova uloga osnazi, posebno se fokusirajuci na unapredenje znanja i vestina u vezi sa
obavezama koje imaju prema osobi koju neguju. Tu se posebno istakla potreba ispitanika da imaju nekoga
ko bi im bio stalno dostupan da se obrate za stru¢ni savet i pomo¢ (npr. telefonska linija za pomoc¢ i podrs-
ku), sto je navelo 73,6% negovatelja/ica.

Tabela 24. Misljenje negovatelja 0 mogucnostima za unapredenje znanja i vestina u nezi
Niti se .

Slaze

se (%)

Misljenje ispitanika slazem, niti se
ne slazem (%)

Voleo/la bih da dobijem vise informacija o prirodii toku bolesti 15,5 -

osobe o kojoj brinem 59,5
Vqleo/la bih Qa dobijem viSe znanja o potrebama osobe o kojoj 18,8 20,8 60,4
brinem/negujem
Voleo/la bih da budem vestiji u ispunjavanju svega onog sto je

/ ] puny : & g3t 18,4 23,9 57,7

potrebno za osobu o kojoj brinem/negujem

Voleo/la bih imam nekoga ko bi mi bio stalno dostupan
da se obratim za stru¢ni savet i pomo¢ (npr. telefonska linija za | 10,9 15,5 73,6
pomoc i podrsku)

Voleo/la bih da me ponekad neko odmeni u pruzanju nege i

brige za osobu koju negujem 3 20,7 66,3
Voleo/la bih da naucim kako na pravi nacin da komuniciram sa
: . 25,4 23,6 51

osobom koju negujem
Voleo/la bih da ponekad neko drugi ,,pravi drustvo”, slusai

. . 13,1 23,6 63,3
razgovora sa osobom koju negujem
Voleo/la bih da nema konflikta u komunikaciji sa osobom o

25,2 15,6 59,2

kojoj brinem/koju negujem

Voleo/la bih da imam savremena tehni¢ka pomagala koja bi mi
pomogla u boljoj brizi za bliznjeg (npr. video nadzor u 24,4 18,9 56,7
prostoriji u kojoj boravi, elektri¢na kolica i sli¢no)

6. Zdravstvene i licne potrebe negovatelja

Opisujudi svoje zdravlje na skali od jedan do pet, vedina neformalnih negovatelja se opredelila za viso-
ke ocene, odnosno, preko 50% ispitanika tvrdi da je dobrog ili vrlo dobrog zdravlja. Ipak, u odnosu na poje-
dinacne ocene, ispitanici su naj¢esce birali ocenu 3 - koja se odnosila na zdravlje koje ,,nije ni dobro, nilose”.
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Grafikon 32. Samoprocena zdravlja u ispitivanoj populaciji negovatelja
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Nisu nadene razlike u samoproceni zdravlja negovatelja/ica po polu. Nasuprot tome, uocena je sta-
tisti¢ki znacdajna razlika u samoproceni zdravlja u odnosu na starost negovatelja/ica (p=0.01). Samoprocena
zdravlja se menjala sa staroScu ispitanika, tako da su najmladi negovatelji/ice znacajnije ¢eS¢e odgovarali da
su dobrog i odli¢nog zdravlja, u odnosu na starije, koji su znacajno ¢esce birali kategorije osrednjeg, loSeg i
veoma loseg zdravlja (Tabela 25).

Tabela 25. Razlike u samoproceni zdravlja negovatelja/ica u odnosu na starost

Samoprocena zdravlja - N (%)

iteagr:::teeﬁ;l/?z: Veoma loseilose Nidobro,nilose  Dobro i odli¢no SVEGA
zdravlje zdravlje zdravlje

18-34 / 6 (31,6) 13 (68,4) 19 (100)

35-64 14 (5,9) 84 (35,4) 139 (58,6) 237 (100)

65+ 12 (15,8) 37 (48,7) 27 (35,5) 76 (100)

Ukupno 26 (7,8) 127 (38,3) 179 (53,9) 332 (100)

Slededi set pitanja je dao detaljniju sliku o zdravstvenom stanju negovatelja. Tako se doslo do podatka
da je viSe od 46% ispitanika imalo neku hroni¢nu bolest ili ozbiljniji zdravstveni problem koji ih muci duze
vreme. Takode je utvrdeno da u toku ove godine svaki tredi ispitanik nije posetio lekara kada je trebalo da
ima pregled.

U odnosu na moguc¢nost dobijanja zdravstvene usluge kada je ona potrebna, bilo njima samima - bilo
osobama koje neguiju, ispitanici su dali svoje procene koliko je to lako ili teSko izvodljivo. Tek svaki peti
ispitanik je procenio da je bilo veoma lako ili lako da to ostvari. Detaljnija distribucija odgovora je data u
Grafikonu 33.
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Grafikon 33 Mogucnost dobijanja zdravstvene usluge u trenutku potrebe
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Procenjujudi svoju situaciju, ispitanici su dali misljenje o tome da li im je potrebna odredena vrsta po-
modi i podrske. Svaki tredi ispitanik je naveo da u ovom trenutku ima potrebu za takvom podrskom, a jos
preko 45% smatra da je izvesno da, iako u ovom trenutku nije potrebna, da ¢e se ta potreba javiti u budu¢-
nosti (Grafikon 34).

Grafikon 34. Potreba negovatelja za odredenom vrstom pomodi i podrske
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Neformalni negovatelji se naj¢esce oslanjaju na ostale clanove porodice (77%), ukoliko im je potrebna
pomo¢ (Grafikon 35). Samo sedam ispitanika je izjavilo da im nije ni potrebna pomo¢, dok je 12 bilo mislje-
nja da se ne mogu osloniti ni na koga. U kategoriji odgovora ,,neko drugi” od ponudenih opcija, nekoliko
ispitanika je naveo ¢lanove udruzenja, medicinske i socijalne radnike.
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Grafikon 35. Na koga se neformalni negovatelji oslanjaju kada im je potrebna pomo¢
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Odgovarajudi na pitanje koja bi im vrsta pomod¢i najvise znadila, ispitanici su mogli da izaberu viSe po-
nudenih odgovora. Neformalni negovateljl su se najcesce izjasnjavali da im je potrebna finansijska pomoc¢.
Distribucija odgovora na ovo pitanje je sledeca:

% 65,3% - finansijska pomog¢;

% 35,8% - pomo¢ u svakodnevnim aktivnostima (nabavka i spremanje hrane);

% 35,8% - pomoc¢ u odrzavanju higijene kuce;

% 34,1% - pomo¢ u kontaktu sa zdravstvenom sluzbom i dr. zvani¢nim institucijama;
** 26,4% - da me neko saslusa i razume;

% 6,5% -drugo:

e od svega ponudenog pomalo

e personalni asistenti

* dnevni centri za boravak i posebne aktivnosti osobe koju negujem
* terenske posete psihijatra

* da me neko povremeno odmeni

e veca pomoc rodbine

e pomoc da smestim osobu koju negujem u dom;

Setom pitanja, odnosno izjava, procenjivao se osecaj zamora koji se moze javiti, a u vezi je sa negom
koju neformalni negovateljifice pruzaju svojim bliznjima (Tabela 26). Utvrdeno je da je zamor prisutan u sva-
kodnevnici ovih ljudi i da se vecina ispitanika, delimi¢no ili u potpunosti slaZe sa iznetim tvrdnjama. Tako je
svaki tre¢i negovatelj/ica imao znacajno smanjenu motivaciju usled umora koji oseca, i zamarali su se nakon
fizicke aktivnosti. Svaki Cetvrti ispitanik smatra da je zamor veliki problem, da uti¢e na obavljanje fizickih
altivnosti, ali i svakodnevnih poslova, porodi¢ni Zivot i druge socijalne aktivnosti.
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Tabela 26. Osecaj zamora i uticaj na pojedine domene Zivota negovatelja/ica

v Delimicno . v
Tvrdnje !:le slazu seo se slazu zlazu se .o Prosec*na
ocene137% . . *ocene6i7% ocena*(SD)
ocene4i57%

Umor mi smanjuje motivaciju 36,9 32,0 31,1 4,31(2,1)
Zamaram se nakon fizi¢ke aktivnosti 37,2 31,8 31,0 4,33 (1,9)
Lako se zamaram 50,8 27,8 21,4 3,73 (1,9)
Zamor lako uti¢e na moju fizicku
Aktiviost 43 31,5 25,5 4,05 (1,9)
Zamor mi Cesto predstavlja problem 46,0 28 26,0 3,94 (1,9)
Zamor mi ometa stalnu fizicku aktivnost | 47,6 39,4 13,0 3,86 (1,9)
izr:vzrz?l uti¢e na obavljanje dnevnih 58,3 18,6 23,1 3,82 (2,1)
Zamor mi predstavlja jedan od tri glavna
onesposol[))ljavajuc'a] si]mptoma i 50,6 26,9 225 3,71(21)
Zamor mi remeti rad, porodicni Zivot i

51 23,9 25,1 3,74 (2,1)

socijalne aktivnosti

*1 (uopste se ne slazu) do 7 (slaZzu se u potpunosti)

Osecaj zamora koji se mozZe javiti u vezi sa negom koju neformalni negovatelji/ice pruzaju svojim bli-
Znjima, znacajno je bio povezan sa pojedinim obelezjima. Tako je starost negovatelja bila visoko statisticki
znacajno povezana, pa se pokazalo da Sto je negovateljfica stariji - to mu se povecavaju svi pokazatelji za-
mora (Tabela 27). Osim toga duZe trajanje nege, mereno u godinama, znacajno je povecavalo ispoljavanje
svih navednih karakteristika zamora, a nije znacajno povezan sa duzinom trajanja svakodnevnih aktivnosti
nege. Zamor se uvecava sa stepenom zahtevnosti nege, a smanjuje ga mogucnost provodenja slobodnih
sati van kuce.

Tabela 27. Povezanost odredenih karakteristika nege sa obeleZjima zamora na osnovu koeficijenata korelacije

Duzina Broj sati Slobodni
__ Stepen .
. trajanja nadan . sati van Starost
Tvrdnje . zahtevnosti : .
nege posveceni kuce tokom negovatelja
. . nege (1-7)
(godine) nezi dana
Umor mi smanjuje motivaciju | .186** .031 160%* -.047 A57**
Zamaram se nakon fizicke
A74%* .0 A50%* -.101 244%*
aktivnosti 74 >4 > 44
Lako se zamaram 144%* .073 215%% -.092 L252%%
Zamor lako utic¢e na moju
Ly . 135% .060 A87%* -.096 251%*
fizicku aktivnost 35 / 9 >
Zamor mi Cesto predstavlja
P Vi L207%% .064 211%% -125% 222%%
problem
Zamor mi ometa stalnu
oy . 169%* .0 213%%* -.070 .239%*
fizicku aktivnost 9 >7 3 / 39
Zamor mi uti¢e na obavljanje
, A73%* .040 232%% -.061 184 %*
dnevnih obaveza 73 4 3 4
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Duzina Broj sati Slobodni
. . Stepen )
trajanja nadan sati van Starost

zahtevnosti . 8
N kuce tokom negovatelja
dana

nege posveceni
(godine) nezi

Zamor mi predstavlja jedan
od tri glavna onesposoblja- | .171** .050 281%* -.074 .235%%
vajuda simptoma

Zamor mi remeti rad, poro-

dicni Zivot i socijalne aktiv- A41%* .057 246%* -.058 .210%%
nosti
*korelacija je znacajna za 0.01 ** korelacija je znacajna za 0.05

Vecina negovatelja/ica (preko 80%) je navela da ima odredene svakodnevne aktivnosti koje blagotvor-
no deluju na njih i pomaZzu im da se opuste i rasterete pritiska. Ispitanici su imali moguc¢nost da napiSu i vise
takvih aktivnosti. Naj¢eSce ih je opustalo Citanje i gledanje televizijskog programa, Sto je navelo vise od 60%
ispitanika. Igranje igrica i korisS¢enje drustvenih mreZza je takode spomenuto, ali u znatno manjem procentu.
Nasuprot tome, Cesto je navodeno druZenje sa porodicom, posebno decom i unucima, kao i kontakti sa
komsijama i prijateljima. Negovatelji su prepoznali da i rad u basti, negovanje cveda, srecivanje okucnice
kao i pojedine kreativne aktivnosti, kao Sto su crtanje, slikanje ili ru¢ni rad-mogu da ih opuste posle svih
napora tokom dana. U manjoj meri su navodili Setnje i druge fizi¢ke aktivnosti, kao i Setnju | igru sa ku¢nim
ljubimcima. Samo nekoliko ispitanika je navelo odlazak u crkvu, pisanje dnevnika, meditiranje, sluSanje mu-
zike ili volontiranje.

7. Drustveni zivot i socijalna podrska negovateljima

U poredenju sa vremenom pre nego $to su angazovani u nezi bliznjeg, vise od dve trecine negovatelja/
ica procenjuje da im je drustveni Zivot maniji ili mnogo maniji nego pre (Grafikon 36) i preko 50% ispitanika bi
volelo da se viSe druZi sa drugim ljudima.

Grafikon 36. Karakteristike drustvenog Zivota negovatelja/ica
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Vise od dve trecine negovatelj/ica oseca da im nedostaje drustvo (Tabela 28). Osim toga, svaki drugi se
tokom trajanja nege oseca iskljucenim iz drustva ili se osecaju kao da su izolovani od drugih ljudi.

Tabela 28. Stavovi ispitanika po pitanju drustvenog Zivota

Tvrdnje Skoro nikada Povremeno Cesto
Nedostaje im drustvo drugih ljudi 28,0 54,0 18,0
Osecaju se iskljucenima iz drustava,
dok traje (ili je trajala) nega 46,1 41,0 129
Osecaju se kao da su izolovani iz drustava,

48,3 40,6 11,1

dok traje (ili je trajala) nega

Rezultati su ukazali na Cinjenicu da svaki drugi negovatelj/ica ima potrebu da viSe boravi van kude. Oni

e v w7

kuce:

*
0.0

Nema ko da me zameni u nezi (61%)

%o

S

Nemam drustvo (16%)

R/
0.0

Nemam vremena (87%)

3

%

Nemam snage/energije (53%)

*
.0

*,

Nemam izgradenu naviku (25%)

*
0.0

Nemam finansijskih sredstava (57%)
Ne znam i drugo (6%)

*
0’0

Na pitanje poznaju li druge ljude koji takode neguju, ili su negovali, osobe iz najblizeg okruZzenja, ili koji
imaju iste ili slicne obaveze - vise od dve trecine ispitanika (70,7%) je odgovorilo potvrdno i od njih je vecina
(88%) bila u prilici da porazgovara, razmeni informacije, osec¢anja ili savete. Ucestalost njihovih kontakata je
najcescée jednom nedeljno (Grafikon 37).

Grafikon 37. Ucestalost kontakata medu negovateljima/icama

m Svakodnevni kontakti m Kontaktiraju jednom nedeljno

m Kontaktiraju jednom mesecno 1 Kontaktiraju rede
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U odnosu na nacine komuniciranja, negovatelji/negovateljice su mogli da izaberu vise ponudenjih od-
govora. Rezultati ukazuju da je najces¢i vid komunikacije upravo putem telefona, koriste¢i moguénosti
savremene tehnologije - putem Vibera i Skajpa. Uodljivo je najmanje organizovanih kontakata u zajednici,
kroz rad razli¢itih udruzenja, grupa ili institucija. Distribucije svih ponudenih odgovora o nac¢inu medusob-
nog komuniciranja su sledece:

% Telefon [ Viber | Skajp (Skype) (60%)

%+ Preko drustvenih mreza, uglavnom Fejsbuk (12%)

% Slucajni kontakti na ulici, u susedstvu, u prodavnici (39%)

% Dogovoreni kontakti i druZenja (zajednicka kafa, ru¢ak, dogovorena druzenja) (24%)

% Neki vid organizovanog druZenja u zajednici (npr. udruzenja porodica obolelih, grupe samopomodi, gru-
pe penzionera, mesna zajednica, verska organizacija) (11%)

% Drugo - dva ispitanika su navela da su kontaktirali sa drugim negovateljima na poslu

Ako pogledamo iskaze negovatelja/ica koji nisu imali tu priliku, dve trecine bi volelo da imaju mogu¢-
nost da razgovaraju i razmenjuju iskustva sa osobama koje imaju iste ili slicne obaveze u nezi bliznjih.

8. Moderne komunikacije

Setom pitanja ispitivano je da li negovateljif/ice koriste mogu¢nosti moderne tehnologije, koje su znacajne
za komuniciranje, kao i prikupljanje informacija. Rezultati ukazuju da viSe od dve tredine ispitanika koristi pa-
metne telefone, drustvene mreZeiinternet, kao i da su upoznati sa radom na kompjuteru (Grafikon 38). Nesto
nizi procenat (65,3%) poseduje svoj kompjuter. Ispitanici koji koriste internet, rade to najcesce svakodnevno, a
pretezno ga koriste za pretrazivanje informacija i saveta (81%), potom za ¢itanje vesti (76%), a u manjem procen-
tu koriste internet za pregledanje snimaka na Jutjub (YouTube) kanalu (32%) i u druge svrhe (9,3%) - pristupanje
drustvenim mrezama, komunikaciju mejlom sa decom u inostranstvu ili poslovnu komunikaciju.

Grafikon 38. Koris¢enje savremenih sredstava komunikacija
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Ispitanici koji koriste drustvene mreZe, na primer Fejsbuk, ¢ine to naj¢esce svakodnevno (70%), ili ba-
rem jednom nedeljno (27,1). Negovatelji/ice koji nisu bili vesti u radu sa kompjuterima i koriséenju Interneta,
nisu iskazali veliku Zelju da te vestine i unaprede. Tako je nadeno da svaki tredi ispitanik koji ne zna da se
sluZi racunarom - Zeli da ovlada tom vestinom, a tek svaki peti koji ne zna da koristi internet-ima Zelju da to
promeni.
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9. Predlozi ispitanika za mogucnosti bolje podrske neformalnim negovateljima

Na kraju intervjua, ispitanici su mogli da upisu svoje poruke ili predloge na koji nacin vide da je moguce
pruziti bolju podrsku neformalnim negovateljima. Vise od trecine ispitanika (31%) je iskoristila priliku da iska-
ze svoje misljenje. Kvalitativnom analizom sadrzaja ovih poruka doslo se do viSe kategorija predlogaijedne
posebne kategorije, koja se odnosila na poruke upucene samim neformalnim negovateljima (Tabela 29):

Tabela 29. Predlozi ispitanika za unapredenje polozZaja neformalnih negovatelja

Kategorije pomoci

Sub-kategorije/sadrzaj

v/ vela direktna finansijska podrska
1. Finansijska i pravna podrska v prosirenje obima prava iz zdravstvenog osiguranja
(pelene, lista lekova, pomagala, bolesnicki kreveti, banje...)
v Informisanje negovatelja o zakonskim novinama
) . v/ Organizovanje Informativhog centra gde se moZze do¢i
2. Unapredenje dostupnosti . . .
informacija v/ Organizovanje call-centra, gde se telefonom mogu dobiti
informacije
v/ Vece ukljucivanje Doma zdravlja u informisanje negovatelja
v/ Organizovanje obuka o osnovama nege bolesnika
d u kuénim uslovima
. Unapredenije vestina
3 P . ] v/ Organizovanje kratke edukacije o specificnim potrebama
negovatelja . . -
posebnih kategorija negovanih lica
v/ Pomo¢ oko razvoja vestina savladavanja stresa
v/ Organizovanje skupova na kojima bi se javnost upoznala sa
L . neformalnim negovateljstvom, a negovatelji bi razmenjivali
4. Povecanje vidljivost neformalnih :
i y iskustva
negovatelja u drustvu .o o )
v/ CeSce obradivanje ovih tema u medijima kroz
edukativne emisije
v/ Skradenje procedura oko ostvarivanja prava za osobe o
kojima brinu
L . v/ Postojanje kancelarije koja bi koordinisala i olaksavala
5. Bolja institucionalna podrska . o
negovateljima da se snadu u postojecim procedurama
v/ ViSe ku¢nih poseta patronaznih sluzbi iz Doma zdravlja
v Mogucnost duzeg palijativnog zbrinjavanja najtezih pacijenata
v' Pomo¢ u organizovanju obuke
e L v/ Pomoc¢ u organizovanju gerontodomacdica i volontera
6. Ukljucivanje lokalne zajednice C
v . u zajednici
u podrsci neformalnom 5 . . 5 {1 otklanianie bari
negovateljstvu v/ AngaZovanjeu pove.can]u prlstupa.CIjostl iot .an].an]e a.n]era
u prostoru za kretanje osoba u kolicima, pravljenje rampi
v/ Organizovanje dnevnih centara za predah negovatelja u zajednici
v/ PsiholoSka podrska putem SOS telefona
7. Psihosocijalna podrska v/ Vele angazovanje postojecih udruzenja i osnivanje novih
neformalnim negovateljima v Organizovanje grupa psihosocijalne podrike u zajednicama

negovatelja
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Naglasavajudi potrebu da se unapredi polozaj negovatelja, jedna ispitanica je napisala: ,,5ta god da se
obezbedi - dragoceno je!”. Bilo je misljenja da su negovatelji neprepoznati, ,,otpisani”’, slabo vrednovani
i da im treba viSe razumevanja okoline. Vise od polovine iskaza odnosilo se na znadaj unapredenja teSkog
finansijskog poloZaja negovatelja i negovanih osoba, Sto bi omogucilo kvalitetniju negu i bolje zadovoljenje
potreba negovanih lica. Majka koja neguje ¢erku obolelu od multiple skleroze kaze:

e ,,Volela bih kada bih mogla da joj priustim banju svake godine, ili barem fizikalnu terapiju. lli, da su lekovi
malo jeftiniji. Takode, moram da mislim i na kvalitetniju ishranu obolele cerke”.

U nekoliko iskaza je navedeno da se boljom finansijskom podrskom negovatelja, kao i dostupnijim ser-
visima i drugim vrstama pomod¢i u zajednici mozZe prevenirati institucionalni smestaj teSko obolelih. Naime,
ispitanici su govorili da je svaka opcija nege u kudi bolja za njihove bliznje od smestaja u dom. llustraciju nam
daje iskaz Cerke koja vec deset godina neguje tesko obolelog oca, posle Sloga:

e ,,Bezobzirasto je negovanje tesko i stresno, ja ne bih nikada roditelja smestila u dom! Ipak, podrska drzave
i drustva, finansijska ili neka druga - pomogla bi nam da Zivimo bolje u nasoj kuci”.

U iskazima se naglaSava neophodnost preispitivanja dosadasnjih vidova podrske, koji su uglavnom bili
nedovoljni, i teSko dostupni. Ispitanici su i u kvalitativnoj faziistraZivanja, kao i u predlozima koje su upisivali
tokom anketiranja, naglasavali da su procedure sa kojima se suocavaju radi ostvarivanja prava iz socijalne i
zdravstvene zastite, vrlo komplikovane i predugacke. Majka koja sama neguje ¢erku obolelu od cerebralne
paralize viSe puta naglasava da nije ni bila svesna prava koja je imala, da je u kontaktima sa sluzbenicima
centra za socijalni rad ili PIO fonda dozivljavala razlicite neprijatnosti i neljubaznosti, da je ostajala uskradi-
vana za prave informacije - i €inilo joj se da pomodi iz institucija zapravo nema. Tako se desilo da zbog lose
procene stepena invaliditeta dobijaju vrlo malu finansijsku nadoknadu za kuénu negu i lecenje, nije uradena
procena radne sposobnosti i nije bila informisana da je ¢erka svojevremeno imala pravo na boravak u banj-
skom lediliStu. Ova majka predlaze:

e ,,Bilo bi jako dobro kada bi postojala neka kancelarija koja bi nam pomogla u ostvarivanju nasih prava, jer
to je ogromna papirologija i hodanje po ustanovama. Oformiti interventnu kancelariju za pruZanje struc¢ne
pravne pomoci i vodenje predmeta do reSenja”.

| u sludajevima da su upoznati sa pravima iz socijalne i zdravstvene zastite, ispitanici neretko iskazuju
nepoverenje u postupke zvanicnih institucija, unapred pretpostavljajuci da im je potrebna ,,veza” pozna-
nika kako bi ostvarili svoja prava. Shodno tome, unapred se odustaje od pokusaja, na primer ostvarivanja
prava za tudu negu i pomo¢, ukoliko nema realne mogu¢énosti da se to ,,pogura”. To jasno ilustruje iskaz
ispitanice koja neguje supruga:

e ,,Suprugijado sada nismo ni traZili nadoknadu za tudu negu i pomoc jer smatramo da je ne bismo ni ostva-
rili- iako smo i suprug i ja bez primanja, tj. nezaposleni”.

Osim toga, negovatelji su naglasili potrebu za ve¢im stepenom uklju¢enosti drustvene zajednice u smi-
slu povecanja ,,vidljivosti” neformalnog negovateljstva, komunikacije izmedu negovatelja i njihove obuke.
ViSe puta je dat predlog da se osnaze udruZenja, koja bi pomogla u artikulisanju potreba negovatelja.

ViSe predloga se odnosilo na mogu¢nost organizovanja usluga ,,predaha”, kako bi negovatelji mogli
darade, da se odmore ili da zavrse neke poslove tokom dana:

e ,,Cini mi se da bi mi mnogo pomoglo kad bi postojao neki dnevni boravak za stare, kao $to postoji obdaniste za
decu - da vi njih moZete da odvete tamo da budu u nekom drustvu dok vi radite. U nekom ,,kategorisanom”
drustvu, sa nekim ko je sli¢an... da moze da razmeni nesto Sto nju interesuje, da igraju npr. Sah ako ih zanima, da
se ispricaju. Negde gde postoji zdravstveni radnik, socijalni radnik i neko ko je obucen da sa tim ljudima radi”.

Ispitanica koja ve¢ 12 godina sama brine o bratu koji Zivi sa Daunovim sindromom daje sli¢nu sugestiju,
naglasavajudi znacaj servisa podrske za osobe sa invaliditetom u lokalnoj zajednici:
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¢ ,,Kada negovanu osobu volite svim srcem, nije vam neophodna podrska. Ipak, dobro bi mi doslo da on (ne-
govana osoba) moZze da se negde u blizini povremeno druzi, zabavlja, kada poZelim vremena za sebe”.

Dobar deo predloga neformalnih negovatelja se odnosio na nedovoljnu dostupnost infromacija - bilo
da su one u vezi sa postoje¢im pravima i moguénostima iz nasSeg sistema socijalne i zdravstvene zastite,
bilo da su to znanja i vestine koja bi im omogucavala da se mnogo bolje brinu o svojim bliznjima. Bilo je
na desetine predloga da se omoguci broj telefona (call centar) na koji bi se negovatelji informisali i dobili
pravovremeni savet, posebno onda kada ne mogu da dodu do usluge lekara. Takode, negovatelji o¢ekuju
mnogo vecu podrsku iz primarne zdravstvene zastite, pa jedan ispitanik kaze ,,supruzi kojoj negujem se
stanje pogorsava - mi nemamo kola, nemamo pare za taksi, Hitna pomo¢ nece uvek da dode... Zar ne treba
Dom zdravlja da nam organizuje pomoc i uslugu?”.

Ispitanici su viSe puta naglasavali da je od izuzetnog znacaja da imaju, barem povremeno, kontakt
sa profesionalnim negovateljima, koji bi ih obudili u vezi pruzanje nege i davanja terapije. Koliki je znacaj
formalne podrske u tom smislu naglasava ispitanica koja je negovala bolesnog i nepokretnog oca, u termi-
nalnoj fazi karcinoma pluca:

e ,,Otac je u jednom momentu pao i vise nije ustao. U momentu nista ne znate, niste iz struke... prepusteni
ste sami sebi. Do informacija dolazite slucajno, preko prijatelja i poznanika. Tako smo saznali da imamo
pravo na pomoc u palijativnom zbrinjavanju i dobili smo gerontodomacicu. To je trajalo mesec dana ali
smo imali izuzetno veliku podrsku u toj Zeni koja je dolazila i procenjivala kada je potrebno ukljuciti lekare,
i ta¢no nam je govorila tok bolesti... Sta god vi radite, kada brinete o bolesnom Eoveku, vi nikad ne moZete
da uradite dovoljno i ne na pravi nacin-bez sveta profesionalca... ta Zena nas je ucila, ta gerontodomacica,
recimo - kako i gde treba staviti ruku da bi pacijent lakse presvukao ili mu se promenila posteljina”.

Shodno potrebama negovane mlade osobe, jedna negovateljica je napisala da bi od izuzetnog znacaja
bilo ispunjavanje ,,obecanja” o moguc¢nostima zaposljavanja mladih osoba sa invaliditetom, pogotovo sto
je reC o osobi visokog obrazovanja i oCuvanih intelektualnih sposobnosti. Takode, i negovatelji koji su u
radnom odnosu imaju mnogo problema da usklade obaveze na poslu, sa obavezama koje imaju u vezi sa
negom obolele osobe. Tokom intervjua, vise puta je reCeno da su negovatelji menjali i prilagodavali svoje
zaposlenje obavezama koje imaju prema bliznjima. Tako ispitanica koja se suocavala sa progresivnom de-
mencijom svoje majke daje iskustvo rada od kuce:

e ,,Posao mi je takav, da mogu da radim i od kuce, pa sam se tako i organizovala. Ali, ¢ini mi se da mi je tako
gore - radim jos 100 poslova pored svog jer se ne mogu iskljuciti. UZzasno Zelim da odem i van kuce radim, ali
ne smem vise. Kada sam radila van kuce bila sam po sest, sedam sati odsutna... stalno sam zvala da pitam
da li je iskljucila ringlu, da li je zatvorila vodu. Seti se ona, posle nekog vremena i samu sebe proveri ali kako
ja to mogu da znam sa distance? Istovremeno, kad god me ona zove - ja se presecem! Briga mi je bila pre-
velika, a sve je iSlo ka jos gorem stanju. Zato sam odlucila da pokusam da radim od kuce. Sve zajedno mi se
poremetio zivot!”

Neki vid psihosocijalne podrske neformalnim negovateljima je vrlo ¢esta kategorija predloga. Ispitani-
ci su svesni da su pod velikim pritiskom obaveza i Zelje da se pruzi najadekvatnija nega bliznjem, sa jedne
strane, ali i brojnih prepreka, na koje naj¢eSce sami ne mogu da uticu.

e ,,Meni nista ne pada tesko oko majke da uradim, da operem stvari, da je hranim je, vodim je do kupatila.
Teska je ta prica koju ona nepovezano prica, to me ubija!”

Tokom kvalitativne faze istrazivanja su se Culi vrlo iskreni i bolni iskazi o tome da je, mozda, najteze u
negovateljstvu suociti se sa izolacijom i usamljenos¢u. Nekada su negovatelji ispoljavali rezignaciju pasiv-
nim i distanciranim odnosom drugih ljudi oko sebe, koji su se povladili pred takvom vrstom zivotnog izazo-
va, kao sto je nega teSko obolelog bliznjeg. Mlada ispitanica koja je godinama negovala nepokretnu majku
to ovako saopstava:
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e, Jednu stvar koju sam ja primetila u svom zivotu je da sam sama... da vam cak i oni nablizi okrenu leda oni
su se jednostavno distancirali, i to je mene povredilo! Ne mislim bukvalno, zato sto su losi ljudi... ali mnogi
u porodici ne mogu da se izbore sa takvom vrstom muke. Mamin rodeni brat, moj ujak, on to nije mogao da
gleda. Dolazio je kod nas jednom u tri, Cetiri meseca... kada da mu je savest govorila da vidi sestru. Ja nisam
imala nista protiv toga, od poletka sam odlucila da preuzmem sve na sebe. Ipak, ja sam imala srecu da sam
imala razumevanje na poslu i od kolega, kao i svog buduceg supruga”.

Posebna kategorija se odnosila na poruke drugim neformalnim negovateljima. Iskazi ispitanika koji su
usli u tu kategoriju ukazuju na njihovu iskrenu posvecenost i altruizam, koji nadilazi sve prepreke, ma koliko
su vidljive. Neki od citata vrlo ilustrativno to opisuju:

e ,,Budite humani i volite to sto radite za druge”;

e ,,Humanost je na prvom mestu. U¢initi dobro delo za dobrobit drugoga i potrositi svoje slobodno vreme na
nemocne, bez obzira na nacionalnost i veroispovest” (volonter u zajednici);

e ,,Negovati drugog podrazumeva korektan odnos, razumevanje, paznju, i upornost”;

e ,,Nas posao je strpljenje i posvecenost”;

e ,Lepa, topla, iskrena, istinita i prostodusna re¢ prija svim ljudima, a pogotovo starim i bolesnima”.
Negovatelji koji su pisali svoje poruke najcesce istiCu da taj odgovorni posao treba raditi sa voljom, ulo-

Ziti puno rada i strpljenja, ali da ¢e se uloZeni trud i posvedenost vratiti kroz veliku li¢nu satisfakciju. U tim

porukama, najcesce se govori 0 znacaju paznje, razumevanja i uvazavanja potreba osobe koja se neguje.

Jedan negovatelj kaze: ,,treba uvazavati i psihicko stanje i raspoloZenje negovanog lica”. Upecatljiv iskaz
koji nije pripadao navedenim kategorijama je sledeci:

e ,,Predlazem da se kontrolise da li deca brinu o starim roditeljima! Stari ne Zele da prijavljuju nebrigu, jer se
toga stide”.

Na kraju, jedan ispitanik se posluzio NjegoSevim recima, ilustrujudi negovateljstvo:

e ,,Udobru je lako dobar biti, na muci se poznaju junaci!”.
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-

10.

11.

Zakljuéci

. U ispitivanom uzorku neformalnih negovatelja/ica najmanje tri od Cetiri anketirane osobe bile su Zene

(76,7%), koje su uglavnom bile udate (65,2%), u radno aktivnom periodu Zivota (od 35 do 64 godine,
71,2%), imaju zavrSenu najmanje srednju skolu (86,7%), i polovina njih je bila privremeno ili stalno zapo-
slena (50,2%). Sli¢na distribucija socijalno-demografskih karakteristika bila je i medu neformalnim nego-
vateljima muskarcima.

. Tri od Cetiri neformalna negovatelja/ice su brinuli o svojim bliznjima koji imaju viSe od 66 godina (74%), u

trajanju od najmanje osam sati dnevno (77,2%) i duze od godinu dana (76,1%), od Cega je ¢ak svaki treci
neformalni negovatelj/ica brinuo/la duZe od pet godina (34,1%). Ovi podaci ukazuju na to da je neformal-
na nega Cesto veoma zahtevna aktivnost, da moze da traje duZi niz godina, i da je naj¢escée locirana u
starijoj Zivotnoj dobi.

Negovane osobe su najcesce imale vise hronicnih bolesti (31,4%), bili su u stanju posle neke vece opera-
cije, mozdanog ili sr¢anog udara (24,2%), imaju demenciju (22,7%), neko neurolosko oboljenje (19%) ili su
jednostavno stari i iznemogli (21%). Prisustvo veceg broja razli¢itih oboljenja ih dovodi u situaciju da je
pored opSte nege ovim osobama potrebno pruZziti i odgovarajucu zdravstvenu zastitu, dija je organizaci-
ja naj¢es¢e u domenu brige neformalnih negovatelja/ica.

Neformalni negovatelji/ce su najc¢esce negovali svoje najblize krvne srodnike: svoje roditelje (38,6%) ili
decu (13,4%), kao i svoje supruznike (15,6%).

. Svaki tre¢i neformalni negovatelj/ica je stepen zahtevnosti nege ocenio maksimalnom ocenom g ili 10

(33%), kao i 7 ili 8 (32,5%), Sto ukazuje na visok stepen opterecenja i zahtevnosti brige za bliznjeg.

. Odredeni broj neformalnih negovatelja/ica je naveo da nema nikakvu dodatnu pomo¢ u negovaniju i brizi

za bliznjeg (14%), dok su ostali najcesce navodili da im pomoc¢ i podrsku pruzaju njihova deca (43,2%),
zatim supruznici (36,4%), kao i drugi ¢lanovi porodice i prijatelji.

Svaki tredi roditelj deteta sa smetnjama u razvoju ne ucestvuje u brizi oko svog deteta, Sto ukazuje na
veliko opterecenje samohranog roditeljstva.

. Ve¢u pomo¢ i podriku neformalni negovatelji/ce ocekuju od formalnih, profesionalnih sluzbi, kao $to su

medicinsko osoblje, gerontodomacice ili negovateljice, ali i personalni asistenti, kao i volonteri u zajedni-
ci. Svaki peti negovatelj je naveo da bi im dobro dosla usluga gerontodomacice ili negovateljice (21,9%),
a sporadicno i personalnog asistenta (5,7%), ili volontera uzajednici (9,1%).

. Na primarnom nivou zdravstvene zastite (Domovi zdravlja), osim sluzbe za ku¢nu negu i lecenje, vaznu

podrsku neformalnim negovateljima i starijoj populaciji koju neguju moze da obezbedi i polivalentna
patronazna sluzba, narocdito nakon otpusta pacijenta iz bolnice, zahvaljujui postojanju mehanizma in-
terne sestrinske prepiske izmedu ustanova na sekundarnom/tercijarnom nivou zdravstvene zastite, sa
domovima zdravlja.

Vise od polovine negovatelja/ica (56%) izjasnilo se da im finansijska sredstva kojima raspolazu nisu do-
voljna za zadovoljavanje potreba negovane osobe, i da ¢ak 41% povremeno ili stalno prima dodatnu ma-
terijalnu podrsku od osoba iz okruzenja. Materijalnu nadoknadu za pomoc¢ i negu drugog lica (tzv. ,,tuda
nega i pomoc) prima 28,4% negovanih osoba.

Najvedi finansijski izdaci koje navode bili su lekovi (70,7%), dodatno angaZovani profesionalci i usluge
(privatno medicinsko osoblje, laboratorijske analize, dijagnostika - 37,5%), kao i higijenske pelene za
odrasle (28,1%).
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12. Institucionalni smestaj negovane osobe uglavnom nije bio opcija za vecinu anketiranih negovatelja/ica

(85%). Cak 40% i vide anketiranih nije Zelelo da osoba koju neguju bude smestena u dom, a u sli¢cnom
procentu su naveli da je to i Zelja osobe koju neguju (40,3%). Skoro svaki tre¢i neformalni negovatelj/ica
je smatrao da osoba koju neguju ima bolje uslove kod kuce (32,1%), a skoro svaki peti negovatelj/ica ja
naveo da nema finansijskih mogu¢nosti za to (18,8%).

Preporuke

Na osnovu najvaznijih rezultata sprovedenog kvantitativnog i kvalitativnog istraZivanja potreba nefor-

malnih negovatelja u nasoj zemlji, mogu se formulisati sledece preporuke:

1.

Imajudi u vidu da su tri od Cetiri neformalna negovatelja u radno aktivhom periodu Zivota (starosti do 65
godina), i da je vise od polovine neformalnih negovatelja/ica stalno ili privremeno zaposlen, razmotriti
mogucnosti uvodenja fleksibilnog radnog vremena, kad god to dozvoljava proces rada, ukljucujudi i
rad od kuce. Takav pristup bi omogucio radno aktivnim neformalnim negovateljima da na optimalan
nacin iskoriste svoje kapacitete i pomire viSestruke obaveze i odgovornosti koje imaju, odnosno posti-
gnu ravnotezu izmedu li¢ne i profesionalne sfere Zivota (tzv. ,,work-life*“ balans), u skladu sa nedavnom
direktivom Saveta Evrope*.

S obzirom na veliku zahtevnost nege koju neformalni negovatelji neretko obezbeduju 24¢ dnevno u tra-
janju od sedam dana nedeljno za svog ¢lana porodice (najcesce), razmotriti uvodenje usluga predaha za
odrasle negovane osobe, prema modelu koji je ve¢ uspostavljen i funkcioniSe za smestaj dece i mladih
sa smetnjama u razvoju® (standardi usluga socijalne zastite u zajednici i procedure licenciranja su veé
razvijeni*®). Ovaj vid podrske bi podrazumevao kratkotrajni smestaji brigu za negovana lica, kao zamenu
za uobicajene aktivnosti negovatelja/ice, kako bi i negovatelji mogli da realizuju razlicite vrste li¢nih po-
treba koje imaju (zdravstvene potrebe za lekarskim pregledom ili intervencijama, koris¢enje godisnjeg
odmoraili poslovne obaveze u datom periodu). Dugoro¢no gledano, usluge predaha mogu pozitivno da
uticu na njihovu vitalnost i sposobnost za pruzanje dugotrajne nege bliznjoj osobi, kako se pokazalo u
drugim sredinama gde su ove usluge ve¢ razvijene. One mogu da preveniraju izgaranje negovateljai da
pozitivno uti€u na osnazivanje njihovog psihofizickog zdravlja i blagostanja. Stimulisati lokalne samou-
prave da podrze ovakav vid usluga i omoguciti razmenu iskustava.

Razmotriti uvodenje finansijski dostupnih centara za dnevni boravak starijih osoba kojima je potrebna
dnevna nega i nadzor, u kojima bi negovane osobe mogle da provedu deo dana u bezbednom okruze-
nju, uz brigu i negu koja im je neophodna. Na taj nacin bi negovatelji mogli da se posvete i drugim vaznim
aktivnostima, ukljucujudii svojim profesionalnim obavezama, kao i obavezama u domadinstvu.

Medu neformalnim negovateljima identifikovana je velika potreba za profesionalnom podrskom u vidu

gerontodomacdica ili negovateljica. S obzirom da je njihov broj relativnho mali i nedovoljan, razmotriti
uvodenije razlicitih vrsta podsticaja za povecanje broja negovateljica i gerontodomacica na regulisanom

44 EU. Directive of the European Parliament and of the Council on work-life balance for parents and carers and repealing

Council Directive 2010/18/EU. Brussels, 24 May 2019. Dostupno na: https://data.consilium.europa.eu/doc/document/PE-
20-2019-INIT/en/pdf

45 Pravilnik o blizim uslovima i standardima za pruzanje usluga socijalne zastite. Sluzbeni glasnik Republike Srbije 42/2013-

23, 89/2019-43, 73/2019-213.

46 Vlaovic Vasiljevi¢ D (2013) Vodic za organizacije civilnog drustva - standardi usluga socijalne zastite u zajednici i procedura

licenciranja. Beograd: Centar za liberalno-demokratske studije. Dostupno na: https://civilnodrustvo.gov.rs/upload/docu-
ments/Publikacije/2011_2014/Standardi%20usluga%20soc.z.%20u%20zajednici%20i%20procedure%2olicenciranja.pdf
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10.

1.

12.

trzistu rada, narocito imajudi u vidu veliki broj nezaposlenih osoba svih Zivotnih dobi, koje bi uz odgova-
rajucu dokvalifikaciju kroz akreditovane programe obuke mogle da se bave i ovim zanimanjem. Posebnu
paznju posvetiti razvoju i primeni odgovarajucih komunikacionih vestina kao i etickom postupanju pre-
ma negovanim osobama.

. Takode, veca dostupnost broja i usluga personalnog asistenta obezbedila bi znac¢ajnu podrsku nefor-

malnim negovateljima/cama, i podigla kvalitet Zivota kako negovane osobe tako i negovatelja.

. Kako bi dosadasnje usluge dugotrajne nege bile integrisane u delotvoran sistem neophodno je unapre-

diti medusektorsku saradnju izmedu sistema zdravstvene i socijalne zastite, kao i sistema penzionog
osiguranja. Osim toga, unutar svakog od navedenih sektora drustvene brige za starije potrebno je una-
prediti intrasektorsku saradnju, kako bi delotvornije i efikasnije izlazili u susret potrebama negovanim
lica. Na primer, u okviru sistema zdravstvene zastite omoguditi uvezanost i lakSe kretanje kroz sistem
kako bi potrebe korisnika bile u sredistu paznje. U tom pogledu ved su nacinjeni iskoraci kao sto je elek-
tronsko zakazivanje termina za zdravstveni pregled na sekundarnomi tercijarnom nivou zdravstvene za-
Stite (bolnice i klinike), kao i elektronski nalog za izdavanje lekarskog recepta u primarnoj zdravstvenoj
zastiti (domovi zdravlja). Na taj nacin moguce je postici znacajne ustede vremena i truda negovatelja.

S obzirom da su identifikovane dobre instutucionalne prakse za pomoc¢ i podrsku dugotrajnom nego-
vateljstvu i neformalnim negovateljima, kao 5to su ciljane posete polivalentne patronazne sluzbe sta-
rackim domacinstvima i obilazak bolesnika nakon otpusta iz bolnice na osnovu ,,sestrinskog pisma*“,
preporucuje se osnazivanje ovog mehanizma, doslednije sprovodenje aktivnosti i povedanje obuhvata
pacijenata ovom uslugom.

. Unaprediti sistem informisanja neformalnih negovatelja/ica o ve¢ postojeéim pravima iz domena zdrav-

stvene i socijalne zastite. Ova preporuka se odnosi na mogucénost subvencionisanja komunalnih usluga
koje ve¢ postoje u pojedinim lokalnim samoupravama, kao i mehanizme ostvarivanja prava na nov¢ane
naknade za pomoc i negu drugog lica, i pravo na gerontodomacdicu. S obzirom da je medu neformalnim
negovateljima/cama identifikovano nepoverenje u formalne procedure za ostvarivanje ovih prava, i pe-
simizam u vezi sa mogu¢nostima ostvarivanja istih, potrebno je osnaziti postoje¢e mehanizme informi-
sanja i povedanje poverenja u institucije.

. Osnaziti sve sluzbe na nivou primarne zdravstvene zastite (izabrani lekar, sluzba za ku¢nu negu i lece-

nje, polivalentna patronazna sluzba, i druge terenske sluzbe) koji dolaze u kontaktu sa bilo negovanim
osobama ili negovateljima da pruze blagovremene i ta¢ne informacije i uputstva o koracima koji su ne-
ophodni za ostvarivanje prava iz oblasti zdravstvene i socijalne zastite koja je namenjena ovoj populaci-
onoj grupi.

Jedan od najdelotvornijih mehanizama bi bio podsticanje elektronskih i stampanih medija, lokalnih radio
i tv stanica na povecanije vidljivosti ove teme, prikazivanje sadrzaja i deljenje informacija od znacaja za
neformalne negovateljefice.

Obezbediti pisane informacije o negovateljstvu u vidu lifleta ili priru¢nika koji bi negovateljima bio do-
stupan kao informativna podrska.

Neformalni negovatelji/ce i osobe koje oni neguju su pod velikim finansijskim optere¢enjem kako bi za-
dovoljili opSte i specificne potrebe koje proizilaze iz loSeg zdravstvenog i opSteg stanja negovanih, tako
da bi smanjenije, tj. subvencioniranje cene nekih osnovnih proizvoda koji su neophodni za dostojan-
stven zZivot nepokretnih ili slabopokretnih osobama (kao na primer higijenski jednokratni ves, tj. pelene
za odrasle osobe). Pravo na pelene za odrasle mozZe se ostvariti iz sredstava Fonda za zdravstveno osi-
guranje, na osnovu misljenja specijalista neurologa, fizijatra i urologa, prema ta¢no propisanim indika-
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13.

cijama?’, koje bi trebalo prosiriti, kao i maksimalan broj mesecno izdatih komada pelena (trenutno 60).
Na taj nacin one bi bile dostupne ve¢em broju negovanih lica, Sto bi finansijski znac¢ajno olaksalo ionako
optereceni budzet negovatelja i negovanih. Veéa dostupnost pelena i njihovo koriS¢enje bi smanjivalo
ucestalost urinarnih infekcija kod negovanih osoba, ¢ime bi se postigao ne samo visi nivo kvaliteta zivo-
ta negovanih osoba, vedi znadajne uStede u vezi sa potroSnjom u zdravstvenom sektoru.

S obzirom da nisu retke situacije da celokupan teret dugotrajne nege deteta sa smetnjama u razvoju po-
Civa na jednom roditelju, naj¢es¢e majci, neophodno je osnaziti mehanizme za uspostavljanje odgovor-
nog roditeljstva, koji treba da osiguraju da oba roditelja ucestvuju u obezbedivanju brige i izdrzavanju
deteta sa invaliditetom.

14.Volonteri u zajednici su vazan izvor podrske, kako neformalnim negovateljima, tako i osobama koje

15.

nema ko da neguje, i ¢ini se da su njegovi potencijali nedovoljno iskoriS¢eni. Stoga, preporuka je da se
uspostavi i osnazi mehanizam za podrzavanje i negovanje volonterstva u zajednici, kao i osnazivanje
medugeneracijske solidarnosti, na obostrano zadovoljstvo i koristi.

Stavovi negovatelja u ovom istrazivanju bili su da je ku¢na nega poZzeljnija u odnosu na institucionalnu.
Imajudi to u vidu, kao i negativan demografski trend starenja i sve veci udeo stanovnistva kome je po-
trebna dugotrajna nega i pomog, a istovremeno i smanjenje potencijalnog broja neformalnih negova-
telja koji bi bili dostupni za negu ¢lana svoje porodice*®, potrebno razmotriti uvodenje razlicitih vrsta
usluga podrske za neformalne negovatelje. Usluge podrske su neophodne kako bi se zadovoljio Sirok
spektar njihovih edukativnih, saznajnih, psihosocijalnih, zdravstvenih i drugih potreba, koje su vazne za
njih li¢no kao i za ulogu koju imaju u negovanju i brizi za ¢lana porodice ili bliznjeg. Usluge podrske nefor-
malnim negovateljima bi dovele do smanjenja pritiska kod neformalnih negovatelja, do kojih neminovno
dolazi kod dugotrajne nege teSko pokretnih lica, te bi ova mera bila i protektivna kada je u pitanju rizik
od zlostavljanja negovanih lica koji imaju funkcionalna umanjenja.

16.Psihosocijalna podrika neformalnih negovatelja/ica je veoma vazna za njihovo fizicko i mentalno dobro-

stanje, efikasno funkcionisanje i kvalitet pruZzene dugotrajne nege, tako da bi okupljanje negovatelja u
lokalnoj zajednici trebalo institucionalno podrzati na tom nivou. Grupe samopomoci bi omogucile raz-
menu iskustava i dobrih praksi medu neformalnim negovateljima/icama, dovele do smanjenja osecaja
izolovanosti i stresa, i omogudile medusobnu vrsnjacku podrsku.

47 Pravilnik o medicinsko-tehni¢kim pomagalima koja se obezbeduju iz sredstava obaveznog zdravstvenog osiguranja.

Sluzbeni glasnik Republke Srbije br. 52/2012, 62/2012 - ispr., 73/2012 - ispr., 1/2013, 7/2013 - ispr., 112/2014, 114/2014 - ispr.,
18/2015, 19/2017, 29/2017 - ispr., 2/2019 i 16/2019

48 OECD (2013). Public spending on health and long-term care: a new set of projections. OECD Economic Policy Papers

No. 6. Dostupno na: https://www.oecd.org/eco/growth/Health%20FINAL.pdf, pp. 23-27
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Prilog 1. Primer dobre prakse iz nase sredine - program Crvenog krsta Beograda:
»Podrska pomagacima”

Crveni krst Beograda sprovodi Citav niz aktivnosti koje su namenjene neformalnim negovateljima kroz
program pod nazivom ,,Podrska pomagacima”, koji se redovno sprovodi od 2013. godine. Program je pre-
vashodno namenjen osobama koje Zive u okruzenju starijih koje neguju i pruzaju im pomo¢ u obavljanju
svakodnevnih aktivnosti. Kroz ovaj program je razvijeno telefonsko savetovaliSte, putem koga negovatelji
mogu u direktnom kontaktu saznati ono $to im u datom trenutku predstavlja problem ili dilemu u nezi sta-
rije osobe. Takode, na raspolaganju im je i mejl na koji je moguce ostaviti pitanje ili sugestiju administrator
programa. Dva puta godisnje se organizuje i prakti¢na obuka namenjena neformalnim negovateljima u brizi
za starije osobe koja je besplatna za polaznike, traje dva dana, odnosno dva puta po Cetiri sata. U realizaciji
ucestvuju saradnici Crvenog krsta Beograda, Gradskog zavoda za gerontologiju i palijativno zbrinjavanje
Beograd, Gradskog zavoda za javno zdravlje Beograd i Gradskog centra za socijalni rad u Beogradu.

Sledece teme su obuhvacdene obukom neformalnih negovatelja:

e Komunikacija sa starijima
* Znacaj nege starijih i bolesnih u ku¢nim uslovima, posmatranje negovanog lica, njegovog fizickog i psi-
hi¢kog stanja, polozaj negovanog lica u postelji i tehnike promene polozaja u postelji
e Odrzavanje li¢ne higijene negovanog lica, promena licnog i posteljnog rublja bolesnika
* Prava iz socijalne i porodi¢no-pravne zastite
* Prva pomoc u kudi
e |shranailecenje hroni¢nih bolesnika u ku¢nim uslovima
Osim toga, neformalnim negovatiljima je od 2013. godine na raspolaganju i sedam video priloga dostu-
pnih na Jutjub (YouTube) kanalu, u okviru kojih su obradene sledece teme:
Promena pelene kod bolesnika — dostupno na: https://www.youtube.com/watch?v=ErozTQDWhIE
Promena donjeg ¢arsafa sajednom osobom - dostupno na: www.youtube.com/watch?v=aakKxiUWJAH4
Promena donjeg carsafa sa dve osobe- dostupno na: https://www.youtube.com/watch?v=jdIME2RPxtQ
Promena poprecnog carSafa sa muSsemom i masazu — dostupno na:https://www.youtube.com/wat-
ch?v=hs5ilN_MTNQM.
Pranje kose — dostupno na: https://www.youtube.com/watch?v=apmaxuo1nh8.
Prevencija dekubita - dostupno na: https://www.youtube.com/watch?v=rxcBZWpLGEc.
Promena poloZzaja bolesnika u krevetu- dostupno na:https://www.youtube.com/watch?v=MoTBZJ8D7hl.
Imajudi u vidu da smo tokom kvalitativne faze istrazivanja vise puta imali prilike da cujemo od nasih
ispitanika pohvale o ovom programu, nastavak aktivnosti Crvenog krsta Beograda u okviru ,,Podrske po-

magacima” je u najboljem interesu neformalnih negovatelja i starih osoba kojima se pruza nega u ku¢nim
uslovima.
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Prilog 2. Vodi¢ za fokus grupe/dubinski intervju

Neformalni pruzaoci nege, tj. neformalni negovatelji ¢e u€estvovati u kvalitativnom istrazivanju koje
e se sprovesti putem fokus grupa ifili dubinskog intervjua+®5°, s ciljem prikupljanja informacija i dobijanja
uvida u Sirok spektar njihovih potreba (zdravstvene, psihosocijalne, edukativne potrebe uizgradnji i jacanju
kompetenecija, znanja i vestina, kao i ekonomske potrebe), s ciljem razvijanja preporuka za njihovu reali-
zaciju i unapredenije.

Rad u fokus grupi se odvija u Cetiri faze, koje se vremenski moraju dobro planirati.

I Uvodna faza (do 10 min)
(govori samo moderator)

Pozdravlja ucesnike, predstavlja se, predstavlja organizaciju iz koje dolazi, svoju ulogu u njoj.

Objasnjava cilj diskusije i nacin na koji e se ona odvijati. Objasnjava prednost ovakvog rada i mogu¢-
nost da se Cuju razli¢ita misljenja. Insistira na poverljivosti svega Sto se Cuje, na profesionalnoj tajni, pita da
li se svi slaZzu da se diskusija snimi. Proverava da li su svi spremni da razgovaraju, da li bi neko mozda Zeleo
da ode.

Primer:
Dobar dan, Zelim da vas pozdravim, i zahvalim vam sto ste se odazvali i pristali da radite sa nama danas.

Moje ime je , saradnica sam Crvenog krsta i organizacije HelpNet, koji spro-
vode istrazivanje o aktivnostima i potrebama velikog broja osoba koje moraju da paze i neguju svoje bliznje, tj.
neformalnih negovatelja. Ovo istraZivanje treba da pomogne da se bolje definisu izazovi sa kojima se susrecu
nefomalni negovatelji, i razviju preporuke za njihovo prevazilazenje, a koje ce se predociti donosiocima odluka
u ovoj oblasti.

Zelim da naglasim da je ovo istrazivanje dobrovoljno, poverljivo i anonimno, $to zna¢i da se vase ime nigde
nece pojaviti, odnosno sve ono sto se bude saznalo tokom istraZivanja ce biti prikazano u ukupnim rezultati-
ma, bez vasih li¢nih imena. Podsticem vas da budete slobodni u iznoSenju svog misljenja, stavova i iskustava,
bez straha od osudivanja ili eventualnog kritikovanja — toga ovde nece biti, cilj nam je da sagledamo sto je
moguce Sire kako izgleda Zivot neformalnih negovatelja. Vazno je da se osecate prijatno i opusteno bez obzira
Sta ste rekli. Kako bismo Sto verodostojnije i kvalitetnije analizirali podatke u timu, vazno nam je da danasniji
razgovor snimimo, tako da vas sada pitam Da li ste svi saglasni da se razgovor snima? Da li bi neko Zeleo da ode?

Moderator se zahvaljuje ucesnicima, i ukljucuje diktafon.

Il Faza gradnje (do 15 minuta)
(govore moderator i ucesnici)

U ovoj fazi predstavljaju se ucesnici, na nacin koji je prethodno definisan (ime ili nadimak, godine Zivo-
ta; stepen obrazovanja, radni status i gradanski status; koga neguje, koliko dugo i razlog; dali Zive u zajed-
nickom domacinstvu, samoprocena zahtevnosti nege, i da li koriste neku vrstu pomodi ili podrske.

49 Mays N, Pope C. Qualitative Research: Rigor and qualitative research. BMJ 1995; 311:109-12.

50 Krueger R, Casey MA. Focus Groups: A practical guide for applied research - 3rd edition. Thousand Oaks, London, New
Delhi: Sage Publication, 2000
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11l Faza dubinske diskusije (45-60 minuta)
(govore moderator i ucesnici)

Ovo je klju¢na faza fokusa. Ona obuhvata diskusiju usmerenu predmetnim vodi¢em i vodi ka realizaciji
osnovnih ciljeva:

* DaseistraZze potrebe neformalnih negovatelja (onih koji su zaposleni, i onih koji nisu zaposleni) koji
brinu 0 nemo¢nim ¢lanovima porodice

* Da se identifikuju njihove najcesce zdravstvene, ekonomske, psihosocijalne i obrazovne potrebe

Iz ovih ciljeva proizlaze glavna i pomo¢na pitanja za predmetni vodi¢ (u nastavku), koja se razvijaju od
opstih ka specifi¢nim. Pored navedenih pomocnih pitanja, mogu se, tokom razgovora, postaviti jos neka,
kako bi se dobio bolji uvid i jasnija slika u temu od interesa. Kako glavna, tako i pomo¢na pitanja moraju da
budu neutralna. Ne smeju da vode ucesnika, niti da sugeriSu odgovore.

IV Faza sumiranja i zakljucivanja (do 10 minuta)
(govore moderator i ucesnici)

Trudedi se da zadrZi neutralni ton, moderator sumira impresije sa grupe i formuliSe zakljucke koje
prezentuje grupi. Pritom istice razlike koje su se u diskusiji pokazale medu ucesnicima (misljenje, praksa,
percepcije) i pruza $ansu onim ucesnicima koji Zele da pojasne svoju poziciju to i u¢ine. Na kraju pita: ,,ma
li nesSto Sto nismo diskutovali a vi smatrate da je bilo znacajno?““. ZabeleZi se svaka od propustenih teza. Za-
tim moderator zahvaljuje na ues¢u, i govori da ¢e da budu informisani o rezultatima fokus grupa i drugim
aktivnostima povezanim sa tim.

Predmetni vodic

1. Kako izgleda Va$ uobi¢ajen dan, u grubim crtama? Sta sve u toku dana treba da uradite za vama blisku
osobu koju negujete? (ice-breaker)

2. Spomenuli ste , , , da li znate kako to treba da radite?

a. Daliste znali na pocetku? Ko Vas je naucio tome?

b. Osecate li da Vam treba vie znanja / informacija u vezi sa pruZanjem nege bliznjem? Sta bi vam pomoglo
u Vasim aktivnostima (zdravstvene, ekonomske, obrazovne potrebe)?

I Zdravstveno-edukativna podrska, u tehnickom smislu obezbedivanja odgovarajuce nege oboleloj osobi?
Il. Medicinska podrska, u smislu veceg nadzora obolelih?

lll. Novéana podrska, za nabavku odredenih proizvoda?

3. Kako se osecate u vezi sa obavezama koje imate prema osobi koju negujete? Sta Vam pada najteze (psi-
hosocijalne potrebe)? Da li se i kako Vas Zivot promenio otkako ste angazZovani u nezi vaseg najblizeg?

I. Dalimozete sa nekim da razgovarate o tome? Sa kim?
Il. Poznajete li ljude koji imaju slicne obaveze kao i Vi?
lll. Da li biste voleli da sa nekim popricate o tome?

4. Vi pomazete vasem ¢lanu porodice, a ko pomaze vama?

I. Kako vam pomatze, na koji nacin? Ko je vama podrska?

Il. Kakva podrska bi Vam najvise znacila?

5. Mnogo ste angazovani u vezi sa pruzanjem nege VaSem najblizem, ali vazno je i da ne zaboravite na
sebe. Sta sve u toku dana uradite za sebe?

I. Imate li dovoljno vremena za sebe i svoje potrebe?
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Il. Dali planirate da uradite nesto za sebe u narednom periodu?
Ill. Koliko Cesto kontrolisete svoje zdravlje? Kada ste posledniji put bili kod lekara?

6. Da li mozete da izdvojite tri stvari koje vam najteze padaju u vezi sa negom Vaseg bliznjeg? Kako bi
moglo to da se prevazide? Da li Vi imate neku poruku za nas?

Prilog 3. Upitnik

Crveni krst Srbije

Organizacija HelpNet

Projekat: ISTRAZIVANJE POTREBA NEFORMALNIH NEGOVATELJA

Mesto (opstina, grad): Redni broj upitnika (upisuje se tokom unosa podataka):

Vreme pocetka intervjua:

VODIC ZA ANKETARE

Postovani, ja sam (ime i prezime anketara) i Zelela/o
bih da Vas informiSem da je u toku istraZivanje o potrebama neformalnih negovatelja, koje sprovodi Crveni
krst Srbije i organizacija HelpNet. Neformalni negovatelji predstavljaju vaznu grupa ljudi koji svakodnevno
(ili skoro svakodnevno) brinu o svojim bliznjima koji su bolesni ili ograni¢eno sposobni u nekim aktivnosti-
ma svakodnevnog Zivota, a da to nije njihova profesija, i da ne primaju materijalnu nadoknadu za svoj rad.
Cilj ovog istraZivanja je da se Sto je moguce bolje sagledaju iskustva i okolnosti u kojima Zive, rade i brinu
neformalni negovatelji, kako bi se na osnovu njih kreirale konkretne preporuke donosiocima odluka za
unapredenje polozaja neformalnih negovatelja i pruzanje podrske.

Vase ucesce u ovom istraZivanju je potpuno dobrovoljno i anonimno. Anonimnost znaci da se nigde
ne spominju Vasi li¢ni podaci, a dobrovoljnost znadi da mozete u svakom trenutku da odustanete od inter-
vjua, ili da ne odgovorite na bilo koje postavljeno pitanje. Neka pitanja suli¢ne prirode i odnose se na indivi-
dualna iskustva, misljenja i zapazanja, a Vasi iskreni odgovori ¢e nam pomoc¢i da se bolje sagledaju problemi i
potrebe sa kojima se susre¢u neformalni negovatelji.
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Da li ste saglasni da ucestvujete u istrazivanju? 1-DA 2-NE
(zahvaliti se osobi i prekinuti intervju)

Uputstvo za anketare:

* Pitanja je potrebno postaviti jasno i glasno, uzimajuci u obzir da su ispitanici mogu imati problema sa
sluhom, vidom ili nerazumevanjem

* Prilikom ispitivanja vazno je da pomognete ispitaniku da odgovori na pitanje, a da pri tom ne sugerise-
te, odnosno ne namecete svoj stav.

1. Da li trenutno brinete o osobi (jednoj ili vise) iz Vaseg okruZenja koja je nepokretna i/ili ograni¢eno
pokretna, ili bezvoljna / dementna / ogranicenih intelektualnih mogucnosti, a da to nije vasa profesija
za koju primate nadoknadu (gerontodomacdica, npr)? Odnosno, da li ste Vi neformalni negovatelj?

1- Da (predi na sledecu grupu pitanja)
2- Ne trenutno, ali brinula/o sam do pre 12 meseci
3- Ne (zahvaliti se i zavrsiti intervju)

2. Razlog za prestanak brige je:

1- Osoba je preminula

2- Osoba je premestena u ustanovu za smestaj i negu starijih osoba (“dom”)
3- Neki drugi ¢lan je preuzeo brigu o bliznjem

4- Drugo

I deo: Socijalno demografske karakteristike neformalnog negovatelja
1. Pol ispitanika: (obeleZava anketar, nije potrebno postavljanje pitanja)  1- Zenski 2- muski

2. Koliko godina imate?

3. Vas bracni status je:
1- OZenjen/udata
2- NeoZenjen/neudata
3- Razveden/razvedena
4- Udovac/ udovica

5- Partnerska (nevendana) zajednica
4. Vas stepen obrazovanja:

1- Bez Skole ili nepotpuna osnovna skola

2- Osnovna Skola

3- Srednje obrazovanje (trogodisnje i cetvorogodisnje)
4- Visa i visoka skolska sprema (fakultet)

5- Magistratura ili doktorat

5. Vas radni status je:

1

Zaposlen/a

2- Povremeno zaposlen/angazovan
3- Penzioner/ka

4- Nezaposlen/a
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5- Domacdica
6- Ostalo

6. Po kom osnovu ostvarujete svoja li¢na novéana primanja? (Napomena: procitati sve ponudeno i zaokru-
Ziti sve Sto ispitanik potvrdi)
1- Plata
2- Honorar
3- Starosna penzija
4- Porodic¢na penzija
5- Invalidska penzija
6- Poljoprivredni penzioner
7- Redovna novcana primanja od zakupa
8- Pomo¢ od dece/rodaka iz inostranstva
9- Pomo¢ od decefrodaka iz zemlje
10- Nesto drugo (5ta?)

7. Kada je u pitanju osoba koju negujete, po kom osnovu ona ostvaruje svoja li¢éna nov¢ana primanja?
(Napomena: procitati sve ponudeno i zaokruZziti sve sto ispitanik potvrdi)

1- Osoba nema li¢na primanja
2

Nov¢ana nadoknada za pomo¢ i negu drugog lica (tzv. Tuda nega i pomoc)
3- Starosna penzija

4- Porodi¢na penzija

5
6

7- Redovna novcana primanja od zakupa

Invalidska penzija

Poljoprivredni penzioner

8- Pomo¢ od dece/rodaka iz inostranstva
9- Pomo¢ od dece/rodaka iz zemlje
10- Nesto drugo (5ta?)

Il deo: Opsti podaci u vezi sa osobom koju neguju i briga o njoj
Paznja anketarima: ukoliko je sagovornik/ca ranije negovao/la osobu, postavljati pitanja u PROSLOM vremenu!

1. Broj nepokretnih ili ograni¢eno pokretnih osoba o kojima trenutno (istovremeno) brinete, ili ste bri-
nuli do pre 12. meseci:

2. Koliko godina ima osoba koju negujete? 1.0soba: 2.0soba:
3. Koliko dugo je negujete (ili ste je negovali? godina (ako je manje od godinu dana, upisite
priblizan decimalni broj, npr 0.5 za pola godine, ili 0.25 za 3 meseca)
4. Dali Zivite (ili ste Ziveli) u zajednickom domacinstvu sa osobom koju negujete?
1- Da (preci na 6.pitanje)
2- Ne
3- Sada da (preci na 6.pitanje)
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5. Koliko cesto negujete (ili obilazite) osobu koju negujete?

1- Svakodnevno

2- Nekoliko puta nedeljno (preci na 8.pitanje)
3- Barem jednom nedeljno (preci na 8.pitanje)
4- Nekoliko puta mesecno (predi na 8.pitanje)

5- Barem jednom mesecno (predi na 8.pitanje)
6. Koliko sati dnevno brinete/negujete osobu iz vaseg okruzenja? (ako kaze ceo dan, upisati 24¢)

7. Koliko dugo mozZete da budete odsutni od kuce najvise? (ubeleziti broj sati. Ako kaze ceo dan, ukljucujuci
I no¢, upisite 24¢. Ako kaZe “ceo dan, ali bez spavanja van kuce”, ubeleZite osam sati) sati

8. 0d cega boluje osoba koju negujete? (obeleZiti sve Sto osoba navede)

1- Demencija / Alchajmerova bolest

2- Neurolosko oboljenje (cerebralna paraliza, multupla skleroza, ALS, misi¢na distrofija i sli¢no...)
3- Neki oblik intelektualne zaostalosti u rastu i razvoju

4- Stanje posle operacije/ sloga [ infarkta (operacija kuka, mozdani ili sr¢ani udar...)

5- Ima viSe hroni¢nih oboljenja (dijabetes, hipertenzija, reumatoidni arthritis... )

6- Onkolosko oboljenje (tumori, karcinomi)

7- Psihijatrijsko oboljenje

8- Jednostavno starost

9- Drugo

9. Sta Vam je u srodstvu osoba koju negujete?

1- Otac/majka

2- Suprug/supruga (bilo vencani ili nevencani)
3- Cerka/Sin
4- Sestra/brat

5- Svekar/svekrva ili tast/tasta
6- Tetka / stric / ujak (Vas, ili Vaseg partnera)
7- Tetak [ strina [ ujna (Vas, ili Vaseg partnera)
8- Sestri¢/ sestricina ; bratanac/ bratanica
9- Neko drugi u krvnom srodstvu
10- Blizak prijatelj /prijateljica
10. Kojeg je pola osoba koju negujete? (oznacite sami)
1- Musko
2- Zensko

11. Kako biste opisali stepen zahtevnosti nege te osobe, na skali od 10 (maksimalno zahtevno) do o (nije
uopste zahtevno)?

12. Sada ¢u vam navesti neke osnovne aktivnosti svakodnevnog Zivota osobe koju negujete. Molim Vas
da se izjasnite da li je u njlhovom sprovodenju osoba nezavisna, ili zavisna od tude pomoc¢i (Uputstvo
anketarima: ukoliko je potrebno, procitajte opis potrebne pomoci):
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Aktivnosti

12.1. Kupanje

Stepen zavisnosti

1- Osoba je nezavisna

Opis potrebne pomoci osobi koju negujete

odredene delove tela (na pr. leda, genitalni deo ili ekstremi-
tet koji ne pokrece)

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

- potrebna je pomo¢ pri kupanju vise od jednog dela tela ili
pomoc pri ulaski i izlasku iz kade ili je osoba potpuno nespo-
sobna da se sama kupa

12.2. Obladenje

1- Osoba je nezavisna

-samostalno uzima odecu iz fioka i ormara, oblaci je i moze
da zatvori rajsferslus i dugmad. MoZe biti potrebna pomo¢
oko vezivanja pertli

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

-potrebna je pomoc u pri samostalnom oblacenju ili je po-
trebno kompletno oblacenje osobe

12.3. Koriséenje
toaleta

1- Osoba je nezavisna

- samostalno odlazi u toalet, seda i ustaje sa Solje, spusta
i dize odecu i moze da obrise genitalno podrucje bez tude
pomoci

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

-0sobi je potrebna pomoc oko koris¢enja toaletadili je po-
trebno koriscenja toaletnih pomagala za krevet ili toaletnih
kolica

12.4. Premestanje

1- Osoba je nezavisna

- samostalno ulazi i izlazi iz kreveta, spusta se i ustaje sa sto-
lice. MozZe koristiti pomagala pri kretanju

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

-potrebna je pomoc da se osoba premesti iz kreveta na stoli-
cu ili je u potpunosti nemocna za samostalni transfer

12.5. Kontinencija

1- Osoba je nezavisna

-u potpunosti kontrolise obavljanje male i velike nuzde

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

-delimicno ili u potpunosti ne kontrolise obavljanje male i/ili
velike nuzde

12.6. Hranjenje

1- Osoba je nezavisna

-potpuno samostalno jede. Pripremu hrane moze obaviti
drugo lice

2- Osoba zavisna od
tude pomodi

-potrebna je delimicna ili potpuna pomoc oko hranjenja ili je
osoba na parenteralnoj ishrani

13. Navescu Vam jos neke aktivnosti dnevnog Zivota osobe koju negujete. Da li osoba koju negujete moze

samostalno da obavlja sledede aktivnosti?

Mogucnost samostalnog

Aktivnosti obavljanja aktivnosti
13.1 Koriséenje telefona DA NE
13.2 Koriséenje prevoza-autobusa ili taksija DA NE
13.3 Kupovina namirnica DA NE
13.4 Priprema obroka DA NE
13.5 Odrzavanje i ¢iS¢enje u domadinstvu DA NE
13.6 Odrzavanje odece (pranje, susenje i peglanje) DA NE
13.7 Koris¢enje lekova DA NE
13.8 Briga o finansijama (podizanje prihoda, placanje racuna...) DA NE
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14.0sim Vas, da li jos neko ucestvuje i pomaze u brizi i nezi osobe koju negujete? (ovde se misli na tehnic-
ko-logisti¢ku podrsku, li¢ni rad. Finansijska podrska je obuhvacena pitanjem broj 18)
1- DA
2- NE (predi na pitanje 13)
15. Koje su to osobe? Koliko ¢esto Vam pomazu? (obeleZiti sve Sto ispitanik spomene, a zatim navesti opcije
za ucestalost pruzanja pomoci)

Barem 1 Barem1 Redeod1

svakednevno nedeljno meseno mesecno

Suprug [ supruga 1 2 3 4
Majka [ otac 1 2 3 4
Sestre [ brac¢a 1 2 3 4
Cerke / sinovi 1 2 3 4
Snaje [zetovi 1 2 3 4
Komsije / prijatelji 1 2 3 4
Medicinske sestre iz Gerontoloskog zavoda 1 2 3 4
Medicinsko osoblje iz Doma zdravlja 1 2 3 4
Gerontodomacice [ negovateljice 1 2 3 4
(dodatno angaZovane i placene)

Volonteri u zajednici 1 2 3 4
Personalni asistent 1 2 3 4
Neko drugi 1 2 3 4
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16.Da li od nekoga ocekujete, ili biste Zeleli da imate viSe pomoc¢i i podrsku u vezi sa osobom koju negu-
jete, a niste je dobili? Koliko ¢esto bi Vam znacilo da dobijate pomo¢ od njih? (obeleZiti sve Sto ispitanik
spomene, a zatim navesti opcije za ucestalost pruzanja pomoci. Moguce je | da ispitanik navede osobu koju
je vec¢ spomenuo u prethodnom odgovoru, ali da bi ocekivala da se to cesce desava)

Barem 1 Barem 1 Rede od 1

SELELLLGLY nedeljno mesecno mesecno

1- Suprug [ supruga 1 2 3 4
Majka [ otac 1 2 3 4
Sestre [ braca 1 2 3 4
Cerke [ sinovi 1 2 3 4
Snaje [zetovi 1 2 3 4
Komsije / prijatelji 1 2 3 4
Medicinske sestre iz GerontoloSkog zavoda 1 2 3 4
Medicinsko osoblje iz Doma zdravlja 1 2 3 4
Gerontodomacice [ negovateljice 1 2 3 4
(dodatno angazovane i placene)

Volonteri u zajednici 1 2 3 4
Personalni asistent 1 2 3 4
Neko drugi 1 2 3 4

17. Kako biste procenili finansijska sredstva s kojima raspolazZete, u vezi sa podmirivanjem potreba koja
ima osoba koju negujete? Da li biste rekli da:
1- Dovoljna su
2- Ne znam

3- Nisu dovoljna
18.Da li jo$ neko finansijski pomaze obezbedivanju potreba i negu Vaseg bliznjeg?

1- Da, redovno
2- Da, povremeno, kada je potrebno
3- NE
19. Sta predstavlja najve¢i finansijski izdatak u vezi sa brigom za osobu koju negujete?
1- Higijenske pelene za odrasle
2- Lekovi
3- Dodatno angazovano osoblje (negovateljice, med.sestre, licni asistenti)

4- Dodatno angazovani profesionalci i usluge
(pregledi kod privatnih lekara, laboratorijski nalazi, fizioterapeuti, logopedi...)

5- Specificnaishrana
6- Drugo (5ta?)
7- Ne znam
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20. Da li ste, do sada, razmatrali mogucnosti za smestaj osobe koju negujete u ustanovu/dom?
1- Da
2- Ne
3- Ne, za sada
21. Kakav je Vas stav kada je u pitanju dom ili ustanova za smestaj ? (obelezZiti sve ono $to osoba navede)

1- Osoba koju negujem to ne Zeli

2- Nemamo finansijskih moguénosti za to

3- Jaifili porodica to ne Zelimo

4- Kod kuce ima bolje i humanije uslove

5- Domovi nisu dovoljno dobri, Culi smo razliCita loSa iskustva

6- Jo$ uvek je podnosljivo i mogu/moZemo da se organizujemo

7- Nije nam poznata ni jedna takva ustanova/dom u nasem okruzenju, nismo Culi
8- Drugo

Ill deo: Samoprocena znanja i vestina potrebnih za negu obolele osobe

1. Slede pitanija, tj. izjave koje se odnose na Vasa znanja, vestine i komunikaciju sa osobom koju negujete.
Molim oznacite u kojoj meri se slaZete sa izjavama koje ¢u Vam sada procitati, na skali od 1 do 5, gde 1
znadi “uopste se ne slazem”, 2 znadi “ne slazem se”, 3 znadi “ne znam, 4 znadi “slazem se” i 5 znaci “u
potpunosti se slazem”).

1 2 3 4 5

Uopste Ne sla- Niti se NEVAg) U
se ne Zemse  slazem, se pot-

slazem niti se ne punosti
slazem se
slazem

1.1 Smatram da imam dovoljno informacija o
prirodi i toku bolesti osobe o kojoj brinem

1.2. Smatram da imam dovoljno znanja o
potrebama osobe o kojoj brinem/negujem

1.3. Smatram da imam dovoljno vestina da ura-
dim sve ono Sto je potrebno za osobu o kojoj 1 2 3 4 5
brinem/negujem

1.4. Smatram da znam kako treba na pravi nacin

da razgovaram sa obolelom osobom ! 2 3 4 >
1.5. Ponekad se svadam sa osobom o kojoj

. . . 1 2 3 4 5
brinem/koju negujem
1.6. Komunikacija sa osobom koju negujem mi

. 1 2 3 4 5

prouzrokuje stres
1.7. Imam savremena tehnicka pomagala koja
mi pomazu u boljoj brizi za bliznjeg (npr.video ; 5 3 p 5

nadzor u prostoriji u kojoj boravi, elektri¢na
kolica...)
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2. Slede pitanja tj. izjave koje se odnose na eventualna unapredenja Vasih znanja i vestina u vezi sa oba-
vezama koje imate prema osobi koju negujete. Molim oznacite u kojoj meri se slazete sa izjavama koje
¢u Vam sada procitati, na skali od 1 do 5, gde 1 znaci “uopste se ne slazem”, 2 znaci “ne slazem se”, 3
znadi “ne znam”’, 4 znaci “slazem se” i 5 znadi “u potpunosti se slazem”.

1 2 3 4 5
Uopste Ne Niti se Slazem U pot-

se ne slazem  slazem, se punosti
slazem se niti se ne se
slazem slazem

2.1. Voleo/la bih da dobijem vise informacija o
prirodi i toku bolesti osobe o kojoj brinem

2.2. Voleo/la bih da dobijem vise znanja o
potrebama osobe o kojoj brinem/negujem

2.3. Voleo/la bih da budem vestiji u ispunjavaniju
svega onog Sto je potrebno za osobu o kojoj 1 2 3 4 5
brinem/negujem

2.4. Voleo/la bih imam nekoga ko bi mi bio stal-
no dostupan da se obratim za strucni savet i po- 1 2 3 4 5
mo¢ (npr.telefonska linija za pomo¢ i podrsku)

2.5. Voleo/la bih da me ponekad neko odmeni u
pruzanju nege i brige za osobu koju negujem

2.6. Voleo/la bih da naucim kako na pravi nacin
da komuniciram sa osobom koju negujem

2.7. Voleo/la bih da ponekad neko drugi “pravi
drustvo”, slusa i razgovora sa osobom koju 1 2 3 4 5
negujem

2.8. Voleo/la bih da nema konflikta u komunika-
ciji sa osobom o kojoj brinem/koju negujem

2.9. Voleo/la bih da imam savremena tehnicka
pomagala koja bi mi pomogla u boljoj brizi za
bliznjeg (npr. video nadzor u prostoriji u kojoj
boravi, elektri¢na kolica i sli¢no, navesti Sta 1 2 3 4 5
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IV deo: Zdravstvene i licne potrebe negovatelja

1. Kako biste opisali Vase zdravlje, na skali od 1 do 5, gde 1 oznacava “veoma loSe”, 2 “loSe”, 3 “onako”, 4
oznacava “dobro” i 5 oznacava “veoma dobro’”?

2. Dali Vas neka bolest muci duze vreme? Da li imate neku hronicnu bolest ili neki ozbiljniji zdravstveni
problem?

1- Da
2- Ne
3. Dalise dogodilo da ove godine niste posetili lekara, a trebalo je?
1- Da
2- Ne
3- Nije trebalo
4. Koliko vam je lako da dobijete zdravstvene usluge kada su potrebne, bilo Vama, ili osobi koju negujete?
1- Veoma lako
2- Lako
3- Ni tesko, nilako
4- Tesko
5- Veoma tesko
5. Prema proceni Vase situacije, da li smatrate da je i Vama li¢no potrebna neka vrsta pomoci i podrske?
1- Nije potrebna
2- Sada mi nije potrebna, ali mozda ¢e mi trebati u buduénosti
3- Potrebna mije
4- Ne znam
6. Da li, i na koga biste mogli da se oslonite ako Vam je potrebna pomoc¢ i podrska? (moguce je obeleZiti
viSe odgovora)
1- Clana porodice
2- Rodake
3
4- Komsije
5
6- Angazujem placenu pomo¢

Prijatelje

Volontere

7- Geronto-domacdica
8- Neko drugi

9- Ni na koga ne bih mogao/mogla da se oslonim
10- Nije mi potrebna pomo¢
7. Koja vrsta podrske — pomoci bi Vam najvise znacila? (moguce je obeleziti vise odgovora)
1- Finansijska pomoc¢
2- Pomo¢ u svakodnevnim aktivnostima (nabavka i spremanje hrane)
3- Pomoc u odrzavanju higijene u kuci

4- Pomoc u kontaktu sa zdravstvenom sluzbom i drugim zvani¢nim institucijama
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5- Da me neko saslusairazume
6- Drugo

8. Slede pitanja tj. izjave u vezi sa ose¢ajem zamora koji svi mi ponekad imamo. Zamolic¢u Vas da mi kazete

u kojoj meri se slaZete sa svakom od izjava koje Vam procitam, na skali od 1 (uopste se ne slazem) do 7
(slazem se u potpunosti).

Ocena na skaliod 1do 7

8.1. Umor mi smanjuje motivaciju.

8.2. Zamaram se nakon fizicke aktivnosti.

8.3. Lako se zamaram.

8.4. Zamor lako utic¢e na moju fizicku aktivnost.

8.5. Zamor mi Cesto predstavlja problem.

8.6. Zamor mi ometa stalnu fizicku aktivnost.

8.7. Zamor mi utice na obavljanje dnevnih obaveza.

8.8. Zamor mi predstavlja jedan od tri glavna onesposobljavajuca simptoma.

8.9. Zamor mi remeti rad, porodicni Zivot i socijalne aktivnosti.

9. Da li imate neku aktivnost koja vam pomaze da se opustite, na dnevnom nivou? (npr. ¢itanje, pletenje,

1.

gledanije televizije...)
1- Ne
2- Da (navesti Sta)

V deo: Drustveni Zivot i socijalna podrska negovatelju

U poredenju sa vremenom PRE nego Sto ste angazovani u nezi bliznjeg, da li biste rekli da je Vas sa-
dasnji drustveni Zivot (odnosno drustveni Zivot dok ste negovali ¢lana porodice), tj. boravak van kuce,
ulestalost vidanja i druzenja sa drugim ljudima:

1- Istikao pre

2

maniji nego pre
3- mnogo manji nego pre
4- vedinego pre

Da li i koliko cesto osecate (ili ste osecali, dok ste negovali) da vam nedostaje drustvo drugih ljudi?
1- Skoro nikada 2- Povremeno 3- Cesto

Da li i koliko cesto osecate (ili ste osecali, dok ste negovali) da ste iskljuceni iz drustva?

1- Skoro nikada 2- Povremeno 3- Cesto

. Daliikoliko esto osecate (ili ste osecali, dok ste negovali) da ste izolovani od drugih ljudi?

1- Skoro nikada 2- Povremeno 3- Cesto

Da li biste voleli da se vise druzite?

1-Da 2- Ne 3-Ne znam

6. Da li biste voleli da vise boravite van kuce?

1-Da 2- Ne (predite na 8.pitanje) ~ 3- Ne znam
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7. Ako ste odgovorili sa Da ili Ne znam (bilo na prvo ili drugo pitanje), Sta biste rekli da je (bila) prepreka
vecem druzenju ili boravku van kuce? (obeleZiti sve Sto spomene)

1- Nema ko da me zameni u nezi 1-Da 2-Ne
2- Nemam drustvo 1-Da 2-Ne
3- Nemam vremena 1- Da 2- Ne
4- Nemam snage/energije 1-Da 2-Ne
5- Nemam izgradenu naviku 1- Da 2-Ne
6- Nemam finansijskih sredstava 1-Da 2-Ne
7- Ne znam 1-Da 2- Ne
8- Drugo

8. Dali poznajete druge ljude koji takode neguju, ili su negovali, osobe iz najblizeg okruzenja, i koji imaju
iste ili slicne obaveze kao Sto imate i Vi?
1- Da 2- Ne (predite na 10.pitanje)

9. Ako Da, dali ste u prilici da nekada porazgovarate sa njima, i razmenite iskustva, osecanja, informacije,
savete...?

1- Da (predite na 11. pitanje) 2-Ne
10.Da li biste voleli da razgovarate sa nekim ko ima slicne obaveze i iskustvo kao i Vi2

1- Da (preci na VI deo upitnika: Moderne komunikacije)
2- Ne (precina VI deo upitnika: Moderne komunikacije)
3- Ne znam (preci na VI deo upitnika: Moderne komunikacije)

11. Koliko Cesto ste u kontaktu sa njima?

1- Dnevno
2- Barem jednom nedeljno
3- Barem jednom mesecno
4- Rede od jednom mesecno
12. Na koji nacin najces¢e komunicirate sa njima? (obeleziti sve Sto spomene)
1- Telefon /Viber [ Skype
2- Preko drustvenih mreza, uglavnom Fejsbuk
3- Slucajni kontakti na ulici, u susedstvu, u prodavnici
4- Dogovoreni kontakti i druzenja (zajednicka kafa, ruc¢ak, dogovorena druzenja)

5- Nekivid organizovanog druzenja u zajednici (npr. UdruZenja porodica obolelih, grupe samopomodi,
grupe penzionera, mesna zajednica, verska organizacija)

6- Drugo
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VI deo: Moderne komunikacije

. Dali posedujete pametni telefon (smartfon)?

1-Da 2-Ne

. Dali posedujete kompjuter?

1-Da 2-Ne

. Daliznate da se sluzite kompjuterom?
1- Da 2- Ne

3.1. Ako Ne, da li biste voleli da naucite da koristite kompjuter?
1- Da 2- Ne 3-Ne znam

. Dalikoristite internet?
1- Da 2-Ne

4.1. Ako Ne, da li biste voleli da naucite da koristite Internet?
1-Da 2- Ne (preci na posledniji, VIl deo)
3- Ne znam (predi na posledniji, VIl deo)

. Koliko cesto koristite internet?

1- svakodnevno

2- barem jednom nedeljno

3- barem jednom mesecno

4- rede od jednom mesecno

. Za Sta najcesce koristite internet? (obelezZiti sve sto ispitanik spomene)
1- Za Citanje vesti/opsSte informisanje

2- Za pretrazivanje informacija/saveta

3- Za pregledanje video snimaka na YouTube

4- Drugo

. Dali koristite druStvene mreze, npr. Fejsbuk?
1-Da 2-Ne
. Ako DA, koliko ¢esto posecujete Fejsbuk stranice?

1- Svakodnevno
2- barem jednom nedeljno

3
4- rede od jednom mesecno

najmanje jednom mesecno
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VIl deo: Zavrsetak intervjua

1. Dosli smo do kraja upitnika. Da li imate neku poruku, ili predlog koji biste Zeleli da date, u vezi sa bo-
ljom podrskom neformalnim negovateljima?

Hvala Vam najlep3e na izdvojenom vremenu i saradniji.

Mesto anketiranja:
1- Domacinstvo ispitanika
2- Prostorije Crvenog krsta ili neke druge organizacije u zajednici (navesti koje)

3- Drugo

Datum:

Vreme zavrsetka intervjua:

Anketar:
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